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Fundamentacio´n de la investigacio´n
1.1. Relevancia social y profesional del tema elegido
Para comprender por que´ hemos elegido la enfermedad de Alzheimer (EA)
como tema de una tesis para obtener el grado de Doctor en una Facultad de Cien-
cias de las Informacio´n, es preciso describir primero la extensio´n de esta enferme-
dad y el impacto social que tiene. Ası´ entenderemos que un tema como el nuestro
esta´ ampliamente justificado.
La enfermedad de Alzheimer (EA) es la forma ma´s frecuente de demencia.
Segu´n la Organizacio´n Mundial de la Salud (OMS) afecta a ma´s de 25 millones
de personas en todo el mundo. Aunque no es un trastorno u´nicamente vinculado
a la vejez, su prevalencia aumenta con la edad: se multiplica por dos con cada
cinco an˜os de vida a partir de los 65. No obstante, existe un 10% de casos diag-
nosticados por debajo de esa edad. La esperanza de vida media tras los primeros
sı´ntomas es de ocho an˜os.
En Espan˜a la cifra de pacientes diagnosticados se eleva a ma´s de 600.0001,
1Segu´n datos del Centro de Referencia Estatal de Alzheimer de Salamanca perteneciente al
Imserso
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si bien la Confederacio´n de Asociaciones de Familiares de Alzheimer (CEAFA)
afirma en su pa´gina de Internet2, que el nu´mero de afectados es realmente de
800.000.
Adema´s la gran mayorı´a de los pacientes son atendidos por sus familiares,
es decir, cuidadores que no reciben, en muchos casos, compensacio´n alguna por
su dedicacio´n. El 63% de estos cuidadores son mujeres y un 35% abandona su
actividad profesional para dedicarse a tiempo completo a esta tarea3.
Distintos estudios sobre el coste que genera la EA concluyen que la mayorı´a
del gasto lo asume la familia y que este aumenta a medida que avanza la en-
fermedad (Jo¨rgensen, Cabanas, Oliva, Rejas, Leo´n, 2008; 23:29-39), (Lo´pez-Pousa,
Garre-Olmo, et al., 2004; 122: 767-72).
En esta u´ltima de´cada, la EA ha ido adquiriendo relevancia informativa en la
medida en que se ha ido conformando como un problema social, econo´mico y
sanitario de primer orden.
Segu´n el u´ltimo informe Quiral elaborado por la Fundacio´n Privada Vila Ca-
sas y el Observatorio de la Comunicacio´n Cientı´fica de la Universidad de Barce-
lona Pompeu Fabra4, ((La enfermedad de Alzheimer, a pesar de ser conocida en
el a´mbito me´dico desde 1906, no aparece en la prensa hasta unas de´cadas ma´s
tarde (sus primeras apariciones datan de 1932 en The New York Times y 1958 en
La Vanguardia). Desde que la cuestio´n aparece por primera vez hasta que se con-
vierte realmente en un “tema de agenda” (es decir, un asunto que es cubierto con
relativa regularidad), transcurren varias de´cadas ma´s. A partir de los an˜os 80 y
especialmente de los 90 puede considerarse ya que el tema despierta intere´s para
la prensa, publica´ndose informaciones desde entonces cada vez con ma´s frecuen-
cia)).
2www.ceafa.es
3Segu´n un estudio realizado por la Fundacio´n Alzheimer Espan˜a (FAE) desde noviembre de
2005 a enero de 2006.
4Este informe analiza la atencio´n que los diferentes medios de comunicacio´n prestan a deter-
minadas enfermedades.
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A pesar de ello, la impresio´n en el tiempo transcurrido desde entonces ha sido
que, no obstante ese incremento paulatino de informacio´n en la prensa escrita,
el tratamiento informativo de la EA en los medios escritos de nuestro paı´s era
insuficiente, cuando nosotros nos propusimos la realizacio´n de este trabajo.
A esa conclusio´n habı´a llegado ya la autora de esta memoria en 2001, an˜o en
el que defendio´ una tesina para la obtencio´n del Tı´tulo de experta en Te´cnicas
de Comunicacio´n en Ciencias Sociales. Gracias a ella, pudo realizar una primera
aproximacio´n al tratamiento informativo de esta enfermedad en los medios de
nuestro paı´s.
Desde entonces, esas conclusiones y su intere´s personal le ha llevado a en-
trevistar a un gran nu´mero de profesionales vinculados de una u otra forma a
la enfermedad. Todos ellos, desde los investigadores hasta el personal auxiliar
de los centros de dı´a, coincidı´an en su crı´tica hacia los medios de comunicacio´n,
concretamente a la informacio´n que aparecı´a en la prensa escrita sobre EA y su
alcance social.
Intentar averiguar hasta que´ punto estas crı´ticas, podı´an tener una base real
ha sido la principal motivacio´n para acometer este trabajo de investigacio´n.
1.2. Justificacio´n de la investigacio´n
El proyecto se enmarca dentro del periodismo especializado y concretamente
dentro de la especializacio´n en Medicina, Sanidad y Salud. Y aunque existe bi-
bliografı´a sobre dicha especialidad del periodismo (Cuesta Cambra, Mene´ndez
Hevia, Ugarte Iturrizaga, 2008), que hemos empleado en este estudio, hasta el
momento no se habı´a realizado ningu´n trabajo de investigacio´n acade´mica es-
pecı´fica sobre la presencia de la EA en losmedios impresos. De ahı´, la importancia
de su ana´lisis.
Tambie´n cabe destacar la relevancia social del tratamiento de la informacio´n
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sobre la enfermedad de Alzheimer porque los contenidos por los que nos vamos
a interesar no se refieren so´lo a la patologı´a, sino tambie´n a su amplio impac-
to social en mu´ltiples escenarios: la dina´mica familiar, las concepciones e´ticas y
jurı´dicas, sus repercusiones econo´micas, su incidencia en el campo investigador,
su implicacio´n en manifestaciones culturales etc.
1.3. Objeto de estudio
Por tanto, el objetivo de este trabajo de investigacio´n es estudiar el tratamiento
informativo que los diarios de mayor circulacio´n en Espan˜a hacen de esta enfer-
medad neurodegenerativa.
Como, por otra parte, la implantacio´n social de Internet ha modificado los
ha´bitos de consulta de fuentes tanto de los periodistas como de las audiencias,
nos ha parecido importante an˜adir a nuestro trabajo un capı´tulo especı´fico sobre
la informacio´n relativa a la EA en Internet.
1.4. Hipo´tesis
La tesina realizada en 2001 y las entrevistas mantenidas desde entonces con
expertos y agentes sociales relacionados con la EA, ası´ como el seguimiento habi-
tual de la informacio´n relacionada con esta enfermedad, nos han permitido esta-
blecer las siguientes hipo´tesis:
1.4. Hipo´tesis 5
H1. Aunque los principales diarios de nuestro paı´s han ido concediendo
cada vez ma´s atencio´n a la informacio´n sobre EA, la que le conceden en la
actualidad es todavı´a inadecuada, desde el punto de vista cuantitativo a la
importancia social de esa enfermedad en nuestro paı´s.
H2. Desde el punto de vista cualitativo, los recursos periodı´sticos dedicados
al tratamiento de la EA tampoco pueden considerarse adecuados.
H3. Los contenidos preferidos en las redacciones podrı´an no estar relacio-
nados tanto con los resultados de la investigacio´n cientı´fica, ba´sica o clı´nica,
cuanto con noticias que parecen apuntar, con mucho o poco fundamento, a
una pro´xima curacio´n de la enfermedad.
H4. La aparicio´n y desarrollo de Internet ha supuesto un paso importante
para la accesibilidad universal a la informacio´n relativa a la EA, en todos sus
aspectos. Pero las nuevas fuentes on line au´n no han producido un cambio
significativo en la cantidad y cualidad de la informacio´n publicada por los
medios escritos.
H5. En diferentes a´mbitos de la cultura, la progresiva visualizacio´n de la
EA y la informacio´n disponible sobre esta enfermedad ha contribuido a la
aparicio´n de tratamientos ine´ditos de la EA positivos y estimulantes tan-
to para los enfermos como para sus familiares. La utilizacio´n del arte en
cualquiera de sus manifestaciones –cine, teatro poesı´a, narrativa, mu´sica,
pintura, danza o escultura– para ayudar tanto al enfermo como al que le
acompan˜a, puede ser una nueva forma de expresar la compleja realidad del
alzhe´imer. Existen en la actualidad diversos programas de cara´cter artı´stico
(visitas guiadas al Museo del Prado, obras de teatro con y para enfermos, o
coros compuestos por enfermos y sanos) que pueden ser un buen ejemplo
de una visio´n menos drama´tica de la enfermedad que, sin embargo, en muy
escasas ocasiones queda reflejada en los medios de comunicacio´n, y mucho
menos en los analizados en nuestro trabajo.
Esos ejemplos se ofrecen tambie´n como un reto para el periodismo espe-
cializado, que podrı´a de este modo mejorar sus objetivos y me´todos en la
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divulgacio´n social de la investigacio´n sobre la EA y sus hondas implicacio-
nes sociales.
Por tanto, cabı´a hacer un trabajo de investigacio´n cuyas conclusiones pudie-
sen contribuir en algu´n grado a mejorar algunas pra´cticas del periodismo espe-
cializado.
El hecho de que esta tesis se haya gestado en un perı´odo que comprende el
an˜o 2011, An˜o Internacional del Alzhe´imer, nos ha proporcionado una motiva-
cio´n adicional para intentar contribuir al mejor conocimiento de la enfermedad a
trave´s del ana´lisis de su tratamiento informativo, recabando adema´s la opinio´n
de los diferentes agentes sociales implicados en la enfermedad.
1.5. Objetivos especı´ficos
1.5.1. Seguimiento
Para la comprobacio´n de la hipo´tesis H1, hemos hecho un seguimiento de las
noticias sobre EA publicadas en cuatro diarios de informacio´n general de nues-
tro paı´s: El Paı´s, El Mundo, ABC y Pu´blico. La eleccio´n de estos diarios supone
una muestra representativa de las distintas ideologı´as culturales y polı´ticas de
Espan˜a.
A ellos hemos an˜adido la publicacio´n divulgativa Diario Me´dico para compro-
bar en que´ medida el tratamiento de la EA, hecho en unmedioma´s especializado,
se acerca o se aleja de las pra´cticas profesionales de los redactores de prensa ge-
neralista.
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1.5.2. Ana´lisis de Ge´neros Periodı´sticos
Para la comprobacio´n de H2, hemos tenido en cuenta los ge´neros periodı´sticos
empleados en los textos publicados durante el perı´odo de nuestro seguimiento,
en esos medios.
En la realizacio´n de este ana´lisis hemos tenido en cuenta que entre las fun-
ciones periodı´sticas se cuenta no so´lo la de informar a la sociedad, sino tambie´n
solicitar opinio´n y ayudar a contextualizar hechos aislados o poco frecuentes, a
trave´s de la interpretacio´n de los sucesos.
Es obvio que la relevancia que un diario otorga a un hecho o un tema determi-
nado no se puede evaluar u´nicamente en te´rminos cuantitativos. La eleccio´n del
ge´nero periodı´stico, decisio´n que tradicionalmente toma el jefe de seccio´n, refleja
la importancia que el diario concede al hecho noticiable en relacio´n con el resto
de informaciones que se publican ese dı´a. La agenda de los medios de comunica-
cio´n es la estructura que selecciona los temas y acontecimientos que finalmente
llegan al lector, y a partir de esa jerarquizacio´n, se conforma la percepcio´n de la
realidad.
Ası´ pues, segu´n sea su funcio´n ma´s informativa o ma´s valorativa, nos hemos
interesado por los siguientes ge´neros periodı´sticos en nuestro seguimiento.
Ge´nero informativo: breve, noticia.
Ge´nero informativo-explicativo: cro´nica, reportaje, entrevista.
Ge´nero de opinio´n: colaboracio´n, columna (de opinio´n), artı´culo editorial,
cartas al director.
Este seguimiento de los ge´neros periodı´sticos empleados nos permite obser-
var si la EA ha recibido un tratamiento ma´s en profundidad o si ha podido gene-
rar ma´s opinio´n.
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1.5.3. Ana´lisis de Contenidos
Para la comprobacio´n de H3, hemos registrado todo texto que, en el perı´odo
de nuestro seguimiento (1 de enero de 2010 a 30 de septiembre de 2010 y el mismo
perı´odo de 2011) contuviera algu´n tipo de referencia a la enfermedad, en cual-
quiera de sus a´mbitos: tratamiento farmacolo´gico, terapias no farmacolo´gicas,
u´ltimas investigaciones, prevencio´n, aspectos sociolo´gicos y econo´micos, conse-
jos sobre posibles aspectos preventivos, problemas e´ticos y jurı´dicos, etc.
1.5.4. Fuentes on line
Para la comprobacio´n de H4, optamos por estudiar algunas de las pa´ginas que
aparecen entre las ma´s visitadas, cuando en el buscador de Google en castellano
se piden referencias sobre la EA.
Y consideramos tambie´n de gran importancia analizar los sitios web disen˜ados
por sociedades cientı´ficas, organismos o entidades de referencia en la EA, cuyos
contenidos pueden considerarse fuentes fiables de informacio´n.
Adema´s es interesantemostrar los diferentes sellos de calidad o certificaciones
que determinadas entidades me´dicas y cientı´ficas otorgan a los sitios web que
reu´nen una serie de requisitos.
1.5.5. Alzheimer y cultura
La hipo´tesis sobre el impacto cultural de la EA en otros a´mbitos de la cul-
tural (H5) se podrı´a verificar con el ana´lisis de determinados acontecimientos
artı´sticos como festivales cinematogra´ficos, exposiciones picto´ricas, fotogra´ficas
o cualquier otra expresio´n artı´stica donde la EA tuviese protagonismo.
Por otra parte la utilizacio´n del arte como posible terapia no farmacolo´gica
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nos parecio´ un nuevo enfoque de la EA que habrı´a de tener cierta repercusio´n en
la prensa.
1.5.6. Los cuestionarios
El estudio se completa con una investigacio´n cualitativa, que nos permitira´ ob-
tener y evaluar opiniones que confirmen o maticen las conclusiones obtenidas en
la parte cuantitativa anterior. Para ello, se han disen˜ado seis cuestionarios dife-
rentes, con el fin de conocer las principales preocupaciones de todos los agentes
implicados en la EA.
Ası´, el primer cuestionario esta´ destinado a losme´dicos y expertos especializa-
dos en EA: neuro´logos, geriatras, psico´logos y personal asistencial que desarrolla
su trabajo con enfermos de alzhe´imer.
Como tambie´n era importante conocer la posicio´n de familiares y cuidadores,
respecto a la informacio´n disponible para afrontar los problemas a los que se
enfrentan todos los dı´as, hemos elaborado un segundo cuestionario especı´fico
para ellos.
El tercer cuestionario fue enviado a varios expertos jurı´dicos y e´ticos cuya
vinculacio´n con la EA tuviese cierta relevancia en a´mbitos relacionados con estas
disciplinas.
Se envio´ tambie´n un cuestionario a los centros de referencia, sociedades cientı´fi-
cas y fundaciones relacionadas con la EA, para saber en que´ medida eran reque-
ridas como fuente de informacio´n.
Conocer la opinio´n de los investigadores que, desde diversos enfoques, traba-
jan para encontrar solucio´n al alzhe´imer, nos parecio´ de crucial importancia. Para
ello se envio´ un cuestionario especı´fico a los directores de los equipos de investi-
gacio´n citados en el capı´tulo 2. Este cuestionario (el quinto que hemos elaborado)
fue contestado tambie´n por otros investigadores de la enfermedad, deseosos de
10 Capı´tulo 1. Fundamentos
darnos alguna recomendacio´n o pauta que pudiese ser beneficiosa para el mejor
conocimiento de su labor cientı´fica a trave´s de los medios de comunicacio´n.
Asimismo se envio´ un cuestionario a los responsables de las secciones de Sa-
lud o Sociedad de los medios impresos analizados.
1.6. Metodologı´a
Como sen˜ala´bamos anteriormente, para el seguimiento de medios (1.5.1.), he-
mos elegido los an˜os 2010 y 2011, excluyendo el u´ltimo trimestre. Ese perı´odo nos
parece suficiente para obtener evidencias sobre si la informacio´n publicada por
estos medios de comunicacio´n impresa coincide o no con la que los expertos y
afectados demandan.
Para el seguimiento de los ge´neros y contenidos de cada pieza (1.5.2. y 1.5.3),
hemos elaborado la siguiente ficha, que nos permitira´ obtener los resultados agre-
gados finales, que buscamos con nuestro trabajo. Una vez seleccionados los tex-
tos, se introducen en la tabla que, como se muestra a continuacio´n, consta de
varias entradas:
Tı´tulo y fecha de la referencia
Autorı´a: Redaccio´n o Agencia (Elaboracio´n y Firma)
Ubicacio´n (Seccio´n)
Ge´nero al que pertenece
Fuentes que se utilizan para elaborar la informacio´n.




En este seguimiento, entre todos los ge´neros, so´lo hemos omitido los “bre-
ves” por considerarlos de escasa trascendencia para seguimiento de contenidos,
pues no suelen ocupar ma´s de un pa´rrafo y esta´n colocados normalmente en los
ma´rgenes de las pa´ginas. Se suelen reservar a informaciones menos relevantes y
que merecen un grado de ana´lisis y profundizacio´n menor que otras de mayor
calado.
Por parecidas razo´nes, no incluimos en el ana´lisis las ilustraciones gra´ficas ya
que aparecen en escasas ocasiones y no pueden considerarse como aportacio´n
ilustrativa.
Por otra parte, los contenidos informativos que nos interesan han sido segui-
dos, como sen˜ala´bamos anteriormente, no so´lo entre los publicados en la seccio´n
de Salud o Ciencia, sino tambie´n cuando aparecı´an en otras secciones como So-
ciedad, Economı´a, Sucesos, Polı´tica e incluso Deportes o Cultura.
Por lo que se refiere a la parte cualitativa (1.5.6.), una vez obtenidas las res-
puestas a nuestros cuestionarios, podremos valorar cua´les son las expectativas
que los distintos protagonistas sociales (investigadores, personal sanitario, fami-
liares de afectados, expertos jurı´dicos y e´ticos etc.) se hacen de la informacio´n
especializada en EA. Y co´mo estas expectativas y valoraciones coinciden o no
con la que se hacen los profesionales del periodismo que trabajan estos temas.
Ello nos permitira´ establecer algunas conclusiones sobre el grado de satisfac-
cio´n o insatisfaccio´n de esos agentes sociales, respecto a la informacio´n sanitaria
y me´dica sobre EA. Y proponer algunos recursos que la informacio´n especiali-
zada posee para dotar a los periodistas que aborden la enfermedad de mejores
herramientas para un mejor desempen˜o de su labor profesional.
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1.7. Esquema del trabajo
Los objetivos de investigacio´n, analizados de acuerdo con la metodologı´a des-
crita sera´n desarrollados de acuerdo con el siguiente esquema.
Capı´tulo 1. Fundamentacio´n de la investigacio´n
Capı´tulo 2. Definicio´n y clarificacio´n de los conceptos fundamentales relativos
a la EA
Capı´tulo 3. Receptores y emisores de la Informacio´n sobre la EA
Capı´tulo 4. Seguimiento y ana´lisis de contenidos en diarios de informacio´n
general y en uno especializado.
Capı´tulo 5. Internet como herramienta para el periodista especializado en sa-
lud
Capı´tulo 6. La opinio´n de los agentes sociales implicados en la EA






Definicio´n y clarificacio´n de los
conceptos fundamentales relativos a
la EA.
2.1. La Enfermedad de Alzheimer (EA)
2.1.1. Descripcio´n de la patologı´a
La enfermedad de Alzheimer es, segu´n documento5 de la Organizacio´n Mun-
dial de la Salud (OMS), una forma de demencia caracterizada por la destruccio´n
de ce´lulas en el cerebro, con la consiguiente alteracio´n de los transmisores, en
particular de los encargados de almacenar informacio´n en la memoria.
Segu´n el Oxford Dictionary, la demencia es ((la perdida de capacidad intelec-
tual que da lugar a un menoscabo de las funciones ocupacionales o sociales)).
Dentro de las demencias, la ma´s comu´n es la EA.
5Por la salud mental en el mundo. Si a la atencio´n, no a la exclusio´n. (2001): OMS
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En la De´cima revisio´n de la Clasificacio´n Internacional de las Enfermedades
(CIE-10), publicada por la OMS, en 1.992, se definio´ la enfermedad de Alzhei-
mer como una enfermedad degenerativa cerebral primaria, de etiologı´a desco-
nocida que presenta rasgos neuropatolo´gicos y neuroquı´micos caracterı´sticos. El
trastorno se inicia, por lo general, de manera insidiosa y lenta y evoluciona pro-
gresivamente durante an˜os. El perı´odo evolutivo puede ser corto, 2 o´ 3 an˜os, pero
en muchas ocasiones puede tener una duracio´n de ma´s de 10. Puede comenzar
en la edad madura o incluso antes (en menos de un 10%: EA de inicio presenil),
pero la incidencia es mayor hacia el final de la vida (EA de inicio senil).
2.1.2. Descripcio´n divulgativa
En te´rminos menos especializados que son los que pueden llegar a la opinio´n
pu´blica, la EA puede describirse de acuerdo con las siguientes caracterı´sticas:
Es una enfermedad neurolo´gica.
Es la ma´s frecuente de todas las demencias.
Tiene cara´cter progresivo e irreversible.
Afecta fundamentalmente a la memoria.
Se deterioran las funciones intelectuales (o cognitivas) y mentales.
No obedece a una sola causa, sino que esta´ originada por diferentes factores.
Actualmente se trabajan diversas hipo´tesis: ambientales, gene´ticas, vı´ricas
e incluso culturales.
No es contagiosa.
Actualmente, solo se considera hereditaria entre un 5 y un 10 por ciento de
los casos.
Su principal factor de riesgo es la edad avanzada.
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Nadie sabe exactamente que´ hace que comience el proceso de la enfermedad
de Alzheimer o por que´ algunos de los cambios normales asociados con el enve-
jecimiento se vuelven ma´s extremos y destructivos en los pacientes con la enfer-
medad.
Sı´ conocemos mucho, sin embargo, acerca de lo que sucede en el cerebro una
vez que el alzhe´imer se afianza, y sobre los cambios fı´sicos ymentales que ocurren
con el transcurso del tiempo.
El tiempo que transcurre entre el diagno´stico y la muerte varı´a desde 3 an˜os,
si el paciente tiene ma´s de 80 an˜os cuando es diagnosticado, hasta 10 an˜os o ma´s
si el paciente es ma´s joven.
Aunque el curso del alzhe´imer no es el mismo en todos los pacientes, los sı´nto-
mas se desarrollan generalmente en las mismas etapas.
Por otra parte cabe sen˜alar que el comportamiento del ser humano es el re-
sultado de procesos cerebrales complejos que tienen lugar en una fraccio´n de un
segundo en un cerebro sano. En la enfermedad de Alzheimer, muchos de estos
procesos esta´n perturbados y esto da lugar a comportamientos angustiantes o
inapropiados.
Por ejemplo, una persona con alzhe´imer puede enojarse y rehusar ban˜arse o
vestirse porque no comprende lo que la persona que lo cuida le esta´ pidiendo que
haga. Y, si comprende, no puede recordar como hacerlo. La ira es una forma de
ocultar su confusio´n y ansiedad. O puede seguir constantemente a su pareja o a
la persona que lo cuida e inquietarse cuando no esta´ cerca. Para quien no puede
recordar el pasado o prever el futuro, el mundo que le rodea puede volverse
extran˜o y hasta peligroso. Mantenerse cerca de la persona que lo cuida o de un
familiar, quiza´ sea la u´nica cosa que tiene sentido y le proporciona seguridad.
Quitarse la ropa puede parecer razonable para una persona con alzhe´imer si por
ejemplo tiene calor y no comprende ni recuerda que desvestirse en pu´blico no es
aceptable socialmente.
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2.2. Breve historia de la EA.
La enfermedad objeto de nuestro estudio toma su nombre del neurofisio´lo-
go alema´n Alois Alzheimer. Un artı´culo publicado en The Lancet (Maurer, Volk y
Gerbaldo: 1997) detalla los principales rasgos biogra´ficos de este me´dico, que no-
sotros resumimos aquı´. Nacio´ en Marktbreit, Alemania, el 14 de junio de 1864, y
murio´ en Breslau (hoyWroclaw, Polonia), el 19 de diciembre de 1915. Estudio´ me-
dicina en las universidades de Berlı´n, Tubinga y Wurzburgo. Se doctoro´ en la
Universidad de Wurzburgo en 1887.
El 25 de noviembre de 1901 Alzheimer conocio´ a Auguste D., que estaba inter-
nada en el Hospital de Frankfurt. Se trataba de una mujer de 51 an˜os que presen-
taba un trastorno caracterizado por la disminucio´n progresiva de sus capacidades
cognitivas, sı´ntomas de lesiones localizadas, alucinaciones y pe´rdida de capaci-
dad de integracio´n psicosocial.
Aunque luego Alzheimer se traslado´ a Munich continuo´ interesa´ndose por
el estado de Auguste D. La paciente murio´ en Frankfurt el 8 de abril de 1906 y
Alzheimer solicito´ que le enviaran el cerebro de lamujer para estudiar las lesiones
cerebrales que presentaba. El 4 de noviembre de ese mismo an˜o, en la XXXVII
Conferencia de Psiquiatras del Sudoeste Alema´n en Tubinga, Alois Alzheimer
presento´ la primera descripcio´n de esta demencia. Y al an˜o siguiente, en 1907,
Alzheimer publico´ sus hallazgos en el AIIgemeine Zeitschrift fu¨r Psychiatrie und
Psychisch-Gerichtliche Medizin 6.
Fue el famoso psiquiatra alema´n Emil Kraepelin quien, en la octava edicio´n
de su Manual de Psiquiatrı´a en 1913, afirmo´ que un grupo particular de casos con
lesiones celulares extremadamente graves habı´a sido descrito por Alzheimer7.
6ALZHEIMER, A (1907): ((U¨ber eine eigenartige Erkankung der Hirnrinde)). Allgemeine Zeitsch-
rift fu¨r Psychiatrie und Psychisch-Gerichtliche Medizin, Berlin, vol. 64.
7KRAEPELIN, Emil (1913): Psychiatrie: Ein Lehrbuch fu¨r Studierende und A¨rzte. Leipzig:
Johann Ambrosius Barth (editor), pp. 593-632 .
2.3. Fases de la enfermedad 17
Hay que esperar desde este descubrimiento hasta finales de los an˜os setenta
del siglo XX, para volver a encontrar avances cientı´ficos sustantivos, en aquella
enfermedad ya descrita a comienzos de siglo.
En los an˜os 80 se logro´ la purificacio´n de los componentes de las placas seniles
y de los ovillos neurofibrilares, aunque estos ya habı´an sido observados por su
descubridor al realizar la biopsia del cerebro de su paciente.
Se descubrio´ entonces que el componente principal de las placas seniles es el
pe´ptido beta amiloide (BA), un pe´ptido de 40 a 42 aminoa´cidos. En el caso de los
ovillos neurofibrilares, el componente principal es la proteı´na Tau, que estabiliza
los microtu´bulos y ası´ participa en la progresio´n axopla´stica celular. El conoci-
miento de estos dos componentes determino´ las principales vı´as de investigacio´n
en las de´cadas siguientes y un avance en el conocimiento de las distintas fases de
la enfermedad.
2.3. Fases de la enfermedad
Alzhe´imer pre-clı´nico
El alzhe´imer empieza en la corteza entorinal ubicada cerca del hipocampo y
con conexiones directas a este. Luego procede al hipocampo, estructura esencial
para la formacio´n de los recuerdos a corto plazo y a largo plazo. Las regiones afec-
tadas empiezan a atrofiarse (encogerse). Segu´n las ultimas investigaciones, estos
cambios cerebrales probablemente comienzan 10 a 20 an˜os antes de que cual-
quier sen˜al se haga evidente y aparezcan los sı´ntomas. La pe´rdida de la memoria,
la primera sen˜al visible, es la caracterı´stica principal de la deficiencia cognitiva
leve (mild cognitive impairment, o MCI, por sus siglas en ingle´s). Muchos cientı´fi-
cos piensan que la deficiencia cognitiva leve es una fase inicial y transitoria entre
el envejecimiento normal del cerebro y la enfermedad de Alzheimer.
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Primera fase
Conocida como inicial o de afectacio´n leve, tiene una duracio´n aproximada
que oscila entre los dos y los siete an˜os. Tras una etapa asintoma´tica comienza un
deterioro lentamente progresivo de la memoria junto con una tendencia al aisla-
miento, la simplificacio´n de los actos y pensamientos y el abandono de las activi-
dades intelectuales. El paciente es capaz de mantener una conversacio´n aunque
en muchos casos acompan˜e esta de numerosas “muletillas”. Es todavı´a un indi-
viduo social pero no independiente y necesita una vigilancia casi constante de
algu´n familiar para no tener extravı´os o accidentes. A medida que la enferme-
dad empieza a afectar a la corteza cerebral, la pe´rdida de la memoria continu´a y
surgen cambios en otras capacidades cognitivas. El diagno´stico clı´nico de la en-
fermedad de Alzheimer se hace generalmente durante esta etapa. Las sen˜ales del
alzhe´imer leve incluyen:
Pe´rdida de la memoria.
Confusio´n acerca de la ubicacio´n de lugares familiares (perderse es el pri-
mer paso).
Demora en realizar las tareas diarias.
Dificultad para manejar dinero y pagar cuentas.
Juicio deficiente que lleva a tomar decisiones erro´neas.
Pe´rdida de la espontaneidad y del sentido de iniciativa.
Cambios en el estado de a´nimo y de la personalidad, aumento de la ansie-
dad
El creciente nu´mero de placas y nudos primero dan˜a las a´reas del cerebro
que controlan la memoria, el lenguaje y el razonamiento. No es hasta en etapas
posteriores de la enfermedad que las capacidades fı´sicas decaen. Esto conduce
a una situacio´n en el tipo de alzhe´imer leve en donde una persona parece estar
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sana, pero en realidad tiene cada vezma´s dificultades para comprender el mundo
que la rodea. La comprensio´n de que algo esta´ mal, a menudo viene de manera
gradual porque las sen˜ales precoces de la enfermedad pueden ser confundidas
con cambios que suceden de manera normal con el envejecimiento. La aceptacio´n
de estas sen˜ales y la decisio´n de someterse a pruebas de diagno´stico pueden ser
un obsta´culo grande para los pacientes y las familias.
Fase moderada
La segunda fase, tambie´n llamada moderada, puede durar hasta diez an˜os y
los sı´ntomas apenas pueden pasar inadvertidos para las personas que se encuen-
tran cerca del paciente.
La pe´rdida de memoria es muy evidente y aparecen la afasia, la apraxia y la
agnosia. La primera es, segu´n la Real Academia de la Lengua (RAE), ((la pe´rdida
o trastorno de la capacidad del habla debida a una lesio´n en las a´reas del lenguaje
de la corteza cerebral)). Se conoce por apraxia, segu´n la misma fuente, ((la incapa-
cidad total o parcial de realizar movimientos voluntarios sin causa orga´nica que
lo impida)) y la agnosia es ((la incapacidad total o parcial de reconocer personas u
objetos)).
En esta etapa, el dan˜o del alzhe´imer se ha difundido au´nma´s hacia las a´reas de
la corteza cerebral que controlan el lenguaje, el razonamiento, el procesamiento
sensorial y el pensamiento consciente. Las regiones afectadas siguen atrofia´ndo-
se y las sen˜ales y los sı´ntomas de la enfermedad se tornan ma´s pronunciados y
generalizados. Podrı´an llegar a presentarse problemas de comportamiento, como
la deambulacio´n, vagabundeo y la agitacio´n. La supervisio´n y atencio´n ma´s in-
tensiva se vuelven necesarias, y esto puede ser difı´cil para muchos co´nyuges y
familias.
Los sı´ntomas de esta etapa pueden incluir:
Aumento de la pe´rdida de la memoria y confusio´n.
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Perı´odos ma´s cortos de concentracio´n.
Problemas para reconocer a los amigos y a los miembros de la familia.
Dificultades con el lenguaje; problemas para leer, escribir, trabajar con nu´me-
ros.
Dificultad para organizar pensamientos y pensar lo´gicamente.
Incapacidad para aprender cosas nuevas o hacer frente a situaciones nuevas
o inesperadas.
Inquietud, agitacio´n, ansiedad, constantes ganas de llorar, vagabundeo (deam-
bulacio´n), especialmente en la tarde o en la noche.
Afirmaciones o movimientos repetitivos, contracciones musculares ocasio-
nales.
Alucinaciones, falsas ilusiones, suspicacia o paranoia, irritabilidad.
Pe´rdida de control de los impulsos (expresada a trave´s de malos modales
en la mesa, desvestirse en momentos o lugares inapropiados, o usar un len-
guaje vulgar).
Problemas de percepcio´n motora (dificultades para levantarse de una silla
o poner la mesa).
Fase terminal
La tercera fase, o terminal, suele ser la ma´s corta pero tambie´n en la que el
paciente tiene una mayor necesidad de atenciones. En la u´ltima etapa, las placas
y los nudos esta´n esparcidos por todo el cerebro y algunas a´reas de este se han
atrofiado au´n ma´s. Los pacientes no pueden reconocer a la familia y a los seres
queridos ni comunicarse de ninguna forma. Dependen completamente de otras
personas. Todo el sentido de la personalidad propia parece desaparecer.
Otros sı´ntomas pueden incluir:
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Pe´rdida de peso.
Crisis convulsivas, infecciones de la piel, dificultad para tragar.
Gemidos, lamentaciones, o grun˜idos.
Aumento de las horas de suen˜o.
Falta de control de la vejiga y del intestino.
Al final, los pacientes pueden estar en cama mucho o todo el tiempo. La ma-
yorı´a de las personas con alzhe´imer muere de otras enfermedades; con frecuencia
neumonı´a de aspiracio´n. Este tipo de neumonı´a sucede cuando una persona no
es capaz de tragar adecuadamente y los alimentos o los lı´quidos son llevados por
la respiracio´n a los pulmones.
Las facultades intelectuales se encuentran totalmente perdidas y la desorien-
tacio´n, tanto temporal como espacial, es total.
Es muy frecuente la inmovilidad absoluta con la consiguiente dependencia
total. La causa final de la muerte suele ser cardiovascular o infecciosa.
2.4. Etiologı´a
La causa o causas de la enfermedad no se conocen por completo, pero se cree
que abarcan tanto factores gene´ticos como ambientales.
La edad y los antecedentes familiares son algunas de las circunstancias que
podrı´an desencadenar la enfermedad. Actualmente esta´n descartadas como cau-
sas el consumo de alcohol, la exposicio´n continuada a aluminio, la infeccio´n por
un pato´geno y otras etiologı´as que en alguna ocasio´n fueron objeto de discusio´n
(A´lvarez, 2002: 30).
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La comunidad cientı´fica acepta comu´nmente la teorı´a gene´tica, de acuerdo
con la cual, sobre una susceptibilidad determinada por los genes de las personas
afectadas por la EA, habrı´an actuado otros factores exo´genos hasta desencadenar
la enfermedad.
Sı´ cabe hablar, por tanto, de factores de riesgo, que son acontecimientos o ca-
racterı´sticas que, una vez que concurren, se asocian a unmayor riesgo de padecer
esta demencia, aunque no son la causa de esta, ni esta´n siempre asociados.
Como ya hemos dicho, si bien no se conocen completamente las diversas cau-
sas que provocan la enfermedad, sı´ se sabe que se producen dos cambios funda-
mentales en el cerebro.
Por un lado, un enmaran˜amiento de las fibrillas de la neuronas, conocidos co-
mo ovillos neurofibrilares; y por otro, el depo´sito de una sustancia viscosa de tipo
prote´ico llamada beta-amiloide, que provoca una selectiva y progresiva pe´rdida
de neuronas.
La beta-amiloide se acumula en forma de “pegotes” llamados placas neurı´ti-
cas, que aparecen rodeadas por los restos de ramificaciones destruidas de las neu-
ronas afectadas. Los dan˜os producidos por la aparicio´n de estas estructuras abe-
rrantes en la regio´n hipocampal dan lugar a la pe´rdida de memoria del paciente.
Posteriormente, la enfermedad avanza a otras zonas del cerebro, fundamen-
talmente a la corteza temporal, frontal y parietal, dando lugar a la aparicio´n de la
demencia.
Ası´ pues, segu´n avanza la edad se produce una neurodegeneracio´n de nuevas
zonas del cerebro que provocara´ finalmente la muerte del enfermo. Si se realiza
una autopsia del cerebro se encuentran las placas neurı´ticas (tambie´n llamadas
placas seniles), los ovillos neurofribilares y una gran muerte neuronal.
Como se puede comprobar en las ima´genes que presentamos a continuacio´n,
el cerebro con alzhe´imer presenta una evidente transformacio´n morfolo´gica com-
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puesta por un encogimiento de la corteza cerebral y el hipocampo y unos ventrı´cu-
los severamente recrecidos.
Gra´fico no 1: Cerebro Sano
 
Gra´fico no 2: Cerebro con EA
Conocidas estas modificaciones que la enfermedad produce en la estructura
del cerebro, se han buscado posibles terapias que, tras relacionar la aparicio´n de
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las placas y los ovillos con la muerte neuronal, intentan frenar la agregacio´n del
pe´ptido beta amiloide o de la proteı´na tau, para ası´ evitar la neurodegeneracio´n.
Actualmente no existe ningu´n agente modificador de la enfermedad y tan solo
se utilizan fa´rmacos que alivian o retardan (en algunos casos muy levemente) el
desarrollo de la enfermedad.
Se tiene un gran conocimiento de como se manifiesta la enfermedad a nivel
molecular; sin embargo, y dado que cuando los sı´ntomas aparecen en el ser hu-
mano la degeneracio´n esta´ ya muy avanzada, la posible lucha contra la enferme-
dad resulta muy difı´cil si no hay un diagno´stico precoz.
Por ello se esta´n buscando marcadores para diagnosis en la fase asintoma´tica,
con el fin de poder utilizar fa´rmacos en los estadios ma´s tempranos de la enfer-
medad y prevenir su desarrollo.
2.5. Diagno´stico
No se ha creado todavı´a una prueba definitiva para detectar con plena exac-
titud la presencia de la EA en un individuo. Por ello, normalmente, un me´dico
llevara´ a cabo una serie de exa´menes para descartar otros trastornos que pueden
ser responsables de sı´ntomas en el paciente muy similares a los que tendrı´a si
tuviera alzhe´imer: depresio´n severa, enfermedad de Parkinson, accidentes cere-
brovasculares mu´ltiples, y abuso de drogas.
Otras enfermedades menos comunes que pueden causar sı´ntomas similares
a los de la enfermedad de Alzheimer son la enfermedad de la tiroides, anemia
perniciosa, coa´gulos sanguı´neos, hidrocefalia (acumulacio´n excesiva de lı´quido
cefalorraquı´deo en el cerebro), sı´filis, enfermedad de Huntington, enfermedad de
Creutzfeldt-Jakob y tumores cerebrales.
Adema´s de los ana´lisis de sangre para descartar anomalı´as metabo´licas, se
recomiendan comu´nmente pruebas ma´s extensas. El esca´ner puede detectar la
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presencia de coa´gulos sanguı´neos, tumores, hidroce´falo o accidentes cerebrovas-
culares.
Tambie´n se esta´ procediendo al diagno´stico de la enfermedad empleando te´cni-
cas avanzadas por ima´genes, como MRI (ima´genes por resonancia magne´tica) y
PET (tomografı´a de emisio´n de positrones), ası´ como exploraciones axiales para
detectar cambios en el cerebro.
En esta lı´nea, la Asociacio´n Internacional del Alzheimer es el organismo que
ha establecido los criterios diagno´sticos ma´s utilizados, los NINCDS-ADRDA.8
Estas pautas requieren que la presencia de un trastorno cognitivo y la sospecha de
un sı´ndrome demencial, sean confirmadas con una evaluacio´n neuropsicolo´gica
que puede categorizar el diagno´stico conforme a dos categorı´as: posible o proba-
ble.
Son ocho los dominios cognitivos que con ma´s frecuencia se dan˜an en la EA:
la memoria, el lenguaje, la percepcio´n, la atencio´n, las habilidades constructivas
y de orientacio´n, la resolucio´n de problemas y las capacidades funcionales. Estos
para´metros son equivalentes a los evaluados en los Criterios NINCDS-ADRDA
publicados por la Asociacio´n Americana de Psiquiatrı´a
En cualquier caso el diagno´stico definitivo del alzhe´imer solo es posible tras la
confirmacio´n histolo´gica, que incluye un examenmicrosco´pico del tejido cerebral.
Evidentemente, esta prueba solo puede ser realizada despue´s del fallecimiento
del enfermo.
8Research criteria for the diagnosis of Alzheimer’disease: revising the NINCDS-ADRDA criteria
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2.6. Tratamiento farmacolo´gico y terapias no farma-
colo´gicas
Como venimos diciendo, hoy en dı´a no existe un tratamiento que cure la en-
fermedad, pero sı´ existen varios fa´rmacos aprobados que tienen un uso paliativo
a los que tambie´n se denomina enlentecedores de la enfermedad.
En concreto, estos serı´an los inhibidores de acetilcolinesterasa y los antagonis-
tas de glutamato cuya funcio´n consiste en mejorar durante algu´n tiempo el nivel
cognitivo de los enfermos pero no impiden el avance del proceso degenerativo.
El u´ltimo fa´rmaco aprobado hasta el momento ha sido lamemantina, (Ebixar,
en su presentacio´n comercial).
Adema´s de estos medicamentos especı´ficos, la mayorı´a de los pacientes, sobre
todo en las u´ltimas fases de la enfermedad, suelen necesitar otro tipo de fa´rmacos
para tratar sintoma´ticamente diferentes problemas inherentes a su enfermedad
como pueden ser la depresio´n, la angustia o las alucinaciones.
Por lo que se refiere a las terapias no farmacolo´gicas, hay que destacar el gran
nu´mero de ellas que se vienen investigando en todo el mundo.
Entre ellas, resulta destacable el programa de activacio´n cognitiva integral en
personas con demencia tipo Alzheimer (PACID) enmarcado en los objetivos prin-
cipales del Centro de Referencia Estatal de Alzheimer y otras Demencias, (CRE
Alzheimer).
Este programa trata de mantener de forma o´ptima las funciones cognitivas,
dentro del proceso de deterioro del enfermo, prevenir los problemas de conduc-
ta y servir de base para la instauracio´n de programas de apoyo psicoeducativos.
Es un tipo de intervencio´n basada en la estimulacio´n cognitiva y en la neuro-
psicologı´a aplicada que aprovecha los recursos de memoria existentes, favorece
su ejercicio, y los preserva mediante el desarrollo de tareas adecuadas. Por esta
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razo´n, el programa se centra en el a´mbito del deterioro cognitivo leve (GDS=3 de
Reisberg) y moderado (demencia leve, GDS=4 de Reisberg).
Por otro lado, en su parte metodolo´gica, apoya el disen˜o de un programa es-
tructurado de intervencio´n que se sustenta en niveles probados de eficacia por
medio de controles internos de verificacio´n, contrastada tanto en el a´mbito cogni-
tivo como en el conductual y funcional, e incluso con posibles influencias a nivel
fı´sico y social. Es decir, se trata de medir la efectividad, eficiencia y validez de la
intervencio´n tanto a nivel del me´todo y material utilizado como en los diferentes
sujetos que participan en el proyecto.
El programa trata de demostrar la efectividad de una intervencio´n integral a
trave´s de la estimulacio´n cognitiva, fisiolo´gica y emocional, ayudando a mante-
ner las a´reas deterioradas en la enfermedad demencial y favorecer la aplicacio´n
de terapias farmacolo´gicas, conductuales y emocionales que aumenten la calidad
de vida del paciente.
2.7. Prevencio´n de la EA
¿Se puede prevenir la enfermedad de Alzheimer? Ya en la u´ltima de´cada del
pasado siglo el profesor de Psiquiatrı´a de la Universidad de Columbia, Ernest
Matsner Gruenberg9, opinaba que ((para proteger el cerebro de las personas y su
salud mental, deberı´amos proceder con los mismos principios que se actu´a para
protegernos de las dema´s enfermedades, es decir, evitar lo que podamos evitar,
curar lo que no podamos evitar y mitigar lo que no podamos evitar ni curar)).
Entendemos, pues, que la respuesta tiene que ser afirmativa y probablemente
constituya al dı´a de hoy la forma ma´s eficaz de abordar el desafı´o sociosanita-
9Gruenberg,(Nueva York 1944-1992) es considerado como uno de los ma´s prestigiosos epide-
mio´logos de salud mental y un pionero en materia de salud mental. Fue director de la unidad de
investigacio´n psiquia´trica y epidemiolo´gica del estado de Nueva York
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rio que supone esta enfermedad, ya que el efecto de las medidas, por modesto
que sea, se multiplica a largo plazo. Ası´, se preve´ que, de no cambiar la situa-
cio´n actual, en el an˜o 2050 existan en el mundo ma´s de cien millones de pacientes
con enfermedad de Alzheimer; retrasar dos an˜os el inicio de la enfermedad se
traducirı´a en al menos veintido´s millones de casos menos; si el retraso fuera de
cinco an˜os, el nu´mero de pacientes se verı´a reducido a la mitad, y si se consiguie-
ra retrasar diez an˜os, la enfermedad de Alzheimer pasarı´a a convertirse en una
enfermedad rara. (Brookmeyer et al., 2007: 186-191).
Por tanto, las claves para la prevencio´n pasarı´an por evitar o retrasar la apa-
ricio´n de la enfermedad (Prevencio´n Primaria), limitar su progresio´n y favorecer
su pronta curacio´n (Prevencio´n Secundaria) y minimizar las consecuencias y se-
cuelas de la misma (Prevencio´n Terciaria).
A estos objetivos podrı´a sumarse el procurar eludir los efectos negativos de
las actuaciones sanitarias (Prevencio´n Cuaternaria).
La Prevencio´n Primaria, ( Carnero Pardo, 2009) tiene por objeto principal evi-
tar o retrasar la aparicio´n de la enfermedad, lo que se consigue disminuyendo la
exposicio´n o efectos de los agentes causales y de los factores de riesgo y aumen-
tando y promoviendo los factores protectores y la resistencia de los organismos
frente al proceso patolo´gico10.
El tipo de alimentacio´n es otro factor modificable que puede influir en la apa-
ricio´n de la enfermedad de Alzheimer. Varios estudios, como el publicado en la
revista Annals of Neurology (Scarmeas et al., 2006: 912-921)) tituladoMediterranean
diet and risk for Alzheimer’s disease, demuestran que las personas que siguen una
dieta mediterra´nea tienen menos riesgo de desarrollar deterioro cognitivo y en-
fermedad de Alzheimer. Aquellos que no tienen la suerte de haber nacido en esta
zona geogra´fica y en este entorno cultural, sı´ podrı´an tratar de enriquecer sus
10El doctor Cristo´bal Carnero Pardo es Neuro´logo, yMa´ster en Salud Pu´blica. Es Jefe de Seccio´n
del Servicio de Neurologı´a del Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada, y Director
de la Clı´nica Neurolo´gica Fidyan Neurocenter
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dietas con pescados, verduras, frutas y grasas vegetales, y empobrecerlas en ca-
lorı´as, grasas animales y saturadas, con objeto de aproximarla a las caracterı´sticas
y cualidades de la dieta mediterra´nea.
Sobre este mismo aspecto de la alimentacio´n, la revista cientı´fica Archives of
Neurology11 publico´ un estudio por el que se evaluo´ la disminucio´n del riesgo de
padecer alzhe´imer gracias al consumo de una dieta rica en nueces, pescado, pollo,
verduras, fruta y aceite de oliva, y pobre en productos la´cteos muy grasos, carnes
rojas, vı´sceras y mantequilla.
Otros estudios parecen coincidir en que el consumomoderado de alcohol pue-
de proporcionar cierta proteccio´n. Ası´ lo ponen de manifiesto investigadores co-
mo Peters R, Peters J, Warner J, Beckett N, Bulpitt C, autores de Alcohol, dementia
and cognitive decline in the elderly: a systematic review en Age and Ageing12 Pero hay
que tener siempre presente que el exceso o abuso de alcohol supone un impor-
tante problema de salud.
No podemos, en cambio, afirmar hoy de forma catego´rica que los suplemen-
tos vitamı´nicos o de a´cidos grasos omega-3 proporcionen una proteccio´n signifi-
cativa para el desarrollo de enfermedad de Alzheimer. De ello, da fe el estudio
publicado en 2009 en Nature Clinical Practice Neurology bajo el tı´tulo Fish consum-
ption, long-chain omega-3 fatty acids and risk of cognitive decline or Alzheimer disease:
a complex association (Esta revista se edita actualmente con el nombre de Nature
Reviews Neurology).
Respecto al cafe´, un estudio publicado en el an˜o 2009 refleja la posible rela-
cio´n entre su consumo y la demencia. En dicho estudio titulado Cardiovascular
Risk Factors, Aging and Dementia, el objetivo era conocer si el consumo de cafe´ du-
rante la segunda edad (madurez) prevenı´a o no la enfermedad de Alzheimer en
la tercera edad. Los autores recogieron informacio´n completa de 1.409 individuos
de edades comprendidas entre 65 y 79 que se habı´an seguido a lo largo de unos
11Archives of Neurology. 2010, vol. 67, n. 6, pp. 699-706
12Age and Ageing, 2008, vol. 37, pp. 505-512.
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21 an˜os. De ellos, 61 desarrollaron demencia (48 de ellos de tipo alzhe´imer).
Tras ser ajustados segu´n factores demogra´ficos, vasculares, de estilo de vida,
psiquia´tricos, y segu´n el alelo ApoE4, los datos fueron concluyentes en que con-
sumir cafe´ en la madurez prevenı´a del riesgo de demencia y alzhe´imer en la terce-
ra edad. El menor riesgo (76% de reduccio´n) se asocio´ a personas que consumı´an
entre 3 y 5 tazas de cafe´ por dı´a. Estos resultados parecen ser muy relevantes de
cara a estrategias a largo plazo de prevencio´n de demencias.
El aspecto ma´s interesante de la prevencio´n primaria es la constatacio´n de que
el cerebro es capaz de tolerar cierta cantidad de lesiones sin que aparezcan sı´nto-
mas; es lo que se ha denominado ((Reserva)), y que explicarı´a que esta enferme-
dad neurodegenerativa se manifieste un tiempo despue´s de su verdadero inicio
(Carnero Pardo, 2000: 584-542). Ası´ lo expone en su artı´culo Educacio´n, demencia y
reserva cerebral.
Las personas con ma´s reserva pueden tolerar ma´s cantidad de enfermedad y
por tanto la expresio´n clı´nica puede retrasarse, a veces incluso diferirse tanto que
no llegue a manifestarse en la vida13.Esta capacidad de tolerancia o reserva, que
actu´a como un factor protector, esta´ determinada por mu´ltiples factores, siendo
probablemente uno de los ma´s importantes la estimulacio´n cognitiva.
Las personas con ma´s nivel educativo o con ocupaciones con mayores exi-
gencias cognitivas, disponen de mayor reserva y muestran menos riesgo de de-
mencia. De hecho, una revisio´n del an˜o 2009, publicada en American Journal of
Geriatric Psychiatry bajo el tı´tulo Can cognitive exercise prevent the honest of demen-
tia?14 ha puesto de manifiesto que la estimulacio´n cognitiva formal es capaz de
disminuir el riesgo de demencia.
13El cerebro de un tercio de las personas mayores de 80 an˜os que mueren sin demencia, tienen
hallazgos tı´picos de enfermedad de Alzheimer, segu´n afirman Bennett DA, Schneider JA, Arva-
nitakis Z, et al. en Neuropathology of older persons without cognitive impairment from two community-
based studies, publicado en la revista Neurology en 2006
14American Journal of Geriatric Psychiatry, 2009, vol. 17, n. 3, pp. 179-187
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Estudios epidemiolo´gicos y de intervencio´n como Effect of Physical Activity on
Cognitive Function in Older Adults at Risk for Alzheimer Disease: A Randomized Trial15
y The effect of social networks on the relation between Alzheimer’s disease pathology and
level of cognitive function in old people: a longitudinal cohort study16 –cuyos autores
son Bennett et al. y Lautenschlager et al., respectivamente–, han mostrado que la
actividad fı´sica y la actividad social son tambie´n factores protectores de demencia
que habrı´a que facilitar y fomentar.
Consecuentemente, habrı´a que evitar y corregir las contrapartidas de estos
factores protectores, es decir, la inactividad mental, el sedentarismo y la soledad
que, de hecho, se comportan como factores de riesgo.
Por su parte, la clave de la Prevencio´n Secundaria es el adelanto y mejora tan-
to del diagno´stico como del tratamiento. El diagno´stico precoz exige por un lado
disponer de buenas pruebas diagno´sticas, y por otro, que estas sean aplicadas
cuanto antes.
Una buena prueba diagno´stica debe ser va´lida, fiable, y a ser posible, reflejo de
los procesos patolo´gicos subyacentes; por otro lado, debiera ser simple, econo´mi-
ca e incruenta.
Se ha avanzadomucho en los primeros aspectos, disponiendo en la actualidad
de biomarcadores biolo´gicos y pruebas de neuroimagen estructural y funcional
que facilitan el diagno´stico de enfermedad de Alzheimer, segu´n se afirma en el
estudio Biomarkers for cognitive impairment and dementia in elderly people17, firmado
por Sonnen et al. Sin embargo, estas pruebas no son por el momento accesibles y
su empleo se limita a centros de investigacio´n.
Como se puede leer en el nu´mero 2 de la publicacio´n Lychnos del Consejo Su-
perior de Investigaciones Cientı´ficas (CESIC) (A´vila, 2010) el ex director del Cen-
tro de Biologı´a Molecular “Severo Ochoa” y actual director cientı´fico de Inves-
15Journal of the American Medical Association, 2008, vol. 300,n. 9, pp. 1027-1037.
16Lancet Neurology, 2006 vol. 5, n.5, pp. 406-412.
17Lancet Neurology, 2008, vol. 7, n.8, pp. 704-714
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tigacio´n Biome´dica en Red de Enfermedades Neurodegenerativas (CIBERNED)
–uno de los ma´s prestigiosos investigadores de la EA–, afirma: ((se ha obtenido, a
nivel molecular, gran informacio´n sobre los procesos neurodegenerativos que se
producen en la enfermedad, sin embargo, y dado que cuando los sı´ntomas apare-
cen la degeneracio´n esta´ muy avanzada, la posible lucha contra estos trastornos
resulta difı´cil si no hay un diagnostico precoz)).
Por ello se esta´n buscando marcadores para diagnosis en la fase asintoma´tica,
con el fin de poder utilizar fa´rmacos en los estadios ma´s tempranos de la afeccio´n
y prevenir de esta forma su desarrollo.
No basta pues con disponer de buenas pruebas diagno´sticas, es necesario
adema´s que estas se apliquen precozmente. Para ello es fundamental que exista
una buena adecuacio´n de los recursos a las necesidades y demanda del problema,
lo que exigirı´a disponer del nu´mero adecuado de los distintos profesionales que
intervienen en el proceso diagno´stico (neuro´logo, neuropsico´logo, etc.).
De la misma forma, serı´a conveniente mejorar la formacio´n y la actitud hacia
el diagno´stico precoz del resto de profesionales que aunque no participan activa-
mente en este proceso, sı´ intervienen de forma clave en la deteccio´n y derivacio´n
de los pacientes.
Favorecerı´a tambie´n el diagno´stico precoz una mejora de la educacio´n sanita-
ria de la poblacio´n, encaminada a desterrar la idea de que la pe´rdida de memo-
ria y el deterioro cognitivo son un hecho consustancial al envejecimiento, frente
al que no cabe plantear tratamiento o accio´n alguna; esta injustificada forma de
pensar es au´n ma´s negativa cuando arraiga en profesionales sanitarios, una cir-
cunstancia que, lamentablemente, sigue siendo relativamente frecuente.
El diagno´stico precoz y certero tiene sentido porque hoy se dispone de un
tratamiento capaz de interferir con los procesos patolo´gicos, cuando menos, en-
lentecie´ndolos. Como hemos dicho varias veces, no se dispone en la actualidad
de tratamientos capaces de revertir la enfermedad, pero es de esperar que el es-
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fuerzo investigador, que se esta´ realizando en este sentido, se vera´ finalmente
recompensado con un fa´rmaco que pueda interferir con el curso progresivo de
este proceso, segu´n establece el artı´culo Disease-modifying therapies in Alzheimer’s
disease: how far have we come? (Hu¨ll, Berger y Heneka, 2006: 2075-93), en la revista
Drugs.
De modo que, en ausencia de tratamientos curativos, consuela saber que se
dispone hoy de cuatro fa´rmacos (donepezilo, rivastigmina, galantamina y memantina)
que son capaces de proporcionar una mejorı´a, discreta pero real, en sujetos con
enfermedad de Alzheimer y cuyo uso es razonable iniciar lo ma´s precozmente
posible.
La Prevencio´n Terciaria aspira a minimizar las consecuencias (dependencia
progresiva) y el coste del proceso ya establecido y convenientemente tratado.
Los costes de la enfermedad de Alzheimer son mu´ltiples. Por un lado, los
costes directos derivados de la asistencia sanitaria (consultas, pruebas comple-
mentarias, fa´rmacos, etc.), ma´s aquellos derivados de los cuidados formales y los
de la institucionalizacio´n.
Por otro lado, hay tambie´n costes indirectos. Se trata de los cuidados informa-
les proporcionados por la familia y voluntarios, las jornadas perdidas por estos
cuidadores informales y el correspondiente lucro cesante, ası´ como el coste de las
adaptaciones del entorno.
Por u´ltimo, existe un coste intangible e incuantificable derivado del dan˜o fı´si-
co, emocional y moral que esta enfermedad conlleva tanto en el paciente como en
su entorno pro´ximo.
Es el grado de dependencia el que determina directamente el nivel de coste
segu´n se expone en el estudio Coste de los recursos sanitarios de los pacientes en
re´gimen ambulatorio diagnosticados de enfermedad de Alzheimer en Espan˜a, publicado
enMedicina Clı´nica en 1999.18
18Medicina Clı´nica, 1999, vol. 113, n. 18, pp. 690-695.
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Sin embargo, son los costes del cuidado los ma´s relevantes, en especial de los
cuidados formales y la institucionalizacio´n, ya que el tratamiento farmacolo´gico
apenas suponen el 10% del gasto total, segu´n se expone en el ana´lisis La enferme-
dad de los costes indirectos, en la Revista Espan˜ola de Economı´a de la Salud, de 200219.
La clave de la prevencio´n terciaria serı´a retrasar la dependencia y la institu-
cionalizacio´n lo ma´ximo posible, para ello es importante, no so´lo adaptar adecua-
damente el entorno del paciente, sino tambie´n, dotarlo de los medios de apoyo
necesarios para facilitar la permanencia del paciente en el mismo (teleasistencia,
ayuda a domicilio, centros de dı´a, etc.)
Y sobre todo, informar, formar y apoyar al cuidador, reconocie´ndole y faci-
lita´ndole la tarea que realiza y proporciona´ndole ayudas y beneficios econo´micos,
fiscales, laborales y burocra´ticos que le faciliten su impagable labor.
Finalmente, la Prevencio´n Cuaternaria, debe procurar evitar los efectos ne-
gativos y secundarios de la actuacio´n me´dica, aspiracio´n implı´cita a la profesio´n
y consagrada ya en el “primun non nocere” del Corpus Hipocraticum. Estos se-
cundarismos van ma´s alla´ de la iatrogenia cla´sica de los efectos secundarios de
los tratamientos y de las exploraciones complementarias; hoy dı´a podemos ha-
blar tambie´n de una iatrogenia social y cultural que en muchas ocasiones fuerza
actuaciones sanitarias por la falta de aceptacio´n de la enfermedad y la muerte y
la falta de reconocimiento de las limitaciones de la ciencia me´dica frente a estas
situaciones.
En te´rminos generales, convendrı´a desmedicalizar muchos aspectos de la vida
y humanizar el proceso de enfermar y de morir. En el caso particular de las en-
fermedades neurodegenerativas como la enfermedad de Alzheimer, es necesario
proporcionar una informacio´n veraz y realista acerca de la naturaleza progresi-
va del proceso y de lo que verdaderamente cabe esperar en este momento de la
ciencia me´dica.
19Revista Espan˜ola de Economı´a de la Salud, 2002, n. 2, pp. 52-54
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El doctor Cristo´bal Carnero, neuro´logo yMaster en salud Publica, recomienda
un deca´logo a tener en cuenta para evitar la EA, dentro de lo posible, que puede
servirnos aquı´ para concluir este epı´grafe:
1. Come poco pero come bien; bebe alcohol con moderacio´n.
2. Evita el tabaco y otros to´xicos.
3. Mante´n una actividad fı´sica moderada.
4. Cuida tu salud: vigila y corrige los factores de riesgo, prote´gete la cabeza,
evita la depresio´n.
5. Huye de la soledad: aso´ciate, agru´pate, empare´jate.
6. Nunca dejes de estudiar, o al menos de leer.
7. Mantente informado de lo que pasa a tu alrededor.
8. Divie´rtete; si es posible, en compan˜ı´a.
9. Ocupa tu tiempo libre; programa la jubilacio´n.
10. Ten siempre presente que: ((Nunca es tarde para emprender ni para apren-
der)).
2.8. La enfermedad de Alzheimer en la mujer
Desde que se iniciaron investigaciones sobre la incidencia de la EA en la po-
blacio´n anciana, se determino´ que al ser una enfermedad claramente asociada al
envejecimiento y dado que la esperanza de vida de las mujeres es superior en
cinco an˜os (en nuestro paı´s en siete) a la de los hombres en Europa y EEUU, es
obvio que afectarı´a en mucha mayor medida al ge´nero femenino.
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Sin embargo parece que esta mayor esperanza de vida no serı´a la u´nica causa
de esta mayor incidencia femenina. Algunos estudios muestran una incidencia
entre dos y tres veces superior en mujeres que en hombres, y el aumento ra´pido
en la incidencia de la enfermedad de Alzheimer se produce al parecer antes en la
poblacio´n femenina (Alberca Serrano, 2002: 571-579). Entre las teorı´as propuestas
para explicar esta aparente desigualdad figuran las siguientes:
La carencia de estro´genos en mujeres posmenopa´usicas se vislumbra como
un posible factor de riesgo respecto al aumento de incidencia de la EA entre
la poblacio´n femenina.
Se ha planteado tambie´n la posible vinculacio´n entre sexo y genotipo ApoE4
11, 12, aunque los resultados de un estudio posterior muestran mayor ries-
go de enfermedad de Alzheimer en mujeres independientemente de que
presenten el citado genotipo.
Factores externos como el menor grado de escolarizacio´n y el consiguiente
escaso ejercicio intelectual.
Conocer todas las razones de este predominio permitirı´a dar mejor solucio´n a
los problemas sociosanitarios que la enfermedad genera, con una distribucio´n de
los recursos econo´micos ma´s adecuada segu´n la poblacio´n afectada.
Demodo que, si se establece la causa o causas de este predominio se podra´ com-
prender mejor la esencia de la enfermedad, pudie´ndose determinar los factores
de riesgo que dependen del sexo o se modulan por e´l, abriendo, sin duda, nuevos
caminos para disen˜ar tratamientos preventivos o etiopatoge´nicos que supondra´n
un importante avance para el conocimiento de la EA.
Por otra parte, los cuidadores informales, son en su mayor nu´mero mujeres,
que suelen estar sobrepasadas por la complejidad de las situaciones afectivas,
operativas y econo´micas que plantea el progresivo deterioro de los enfermos, cu-
ya atencio´n demanda una infraestructura considerable que altera la intimidad de
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los hogares y el equilibrio familiar. Por ello, la sociedad no solo debe reconocer su
importantı´sima labor sino tomar conciencia de que la responsabilidad de cuidar
a nuestros enfermos es tarea que debe ser compartida por igual por hombres y
mujeres.
2.9. La industria farmace´utica.
Como ya hemos sen˜alado, no existe ningu´n fa´rmaco que cure la EA pero sı´ se
prescriben medicamentos que mejoran la memoria y retrasan el avance de la en-
fermedad. Los primeros medicamentos en aparecer fueron los inhibidores de la
colinesterasa, seguidos de la memantina.
Entre los primeros se encuentranAriceptr, Exelonr, Prometaxr oReminilr,
cuyo efecto es meramente sintoma´tico sobre la memoria y sobre las actividades
de la vida diaria. No logran recuperar facultades que ya han desaparecido pero
sı´ un mantenimiento de las que todavı´a existen. Tambie´n disminuyen la frecuen-
cia y la gravedad de los trastornos del comportamiento.
Cabe sen˜alar que el Ministerio de Sanidad ha limitado el uso de estos medica-
mentos a las formas ligeras o moderadas de la enfermedad, salvo Aricept, que ha
conseguido la extensio´n de su indicacio´n a la forma severa de la enfermedad de
Alzheimer. Los enfermos que responden a estos tratamientos representan alrede-
dor del 30 o 40 por ciento de los casos.
Por su parte a la memantina, Ebixar, se le atribuyen beneficios sobre las fun-
ciones intelectuales, el funcionamiento global y el comportamiento.
Junto con estos fa´rmacos, el especialista puede recetar diversos tipos de tran-
quilizantes o ansiolı´ticos para aliviar la agitacio´n y la ansiedad que frecuentemen-
te se manifiestan fundamentalmente en la fases moderada de la enfermedad.
Algunos estudios sen˜alan que ma´s del 50% del gasto sanitario que implica la
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enfermedad proviene del coste de los fa´rmacos, por lo que es importante sen˜alar
la importancia econo´mica que la elaboracio´n de estos productos tiene para la in-
dustria farmace´utica.
A este respecto, cabe destacar las expectativas generadas por la empresa bio-
farmace´utica Noscira, filial de Zeltia, a principios de enero de 2012 al concluir la
randomizacio´n (asignacio´n aleatoria de los participantes en un ensayo a dos o
ma´s tratamientos) de su estudio en fase II con el medicamento Tideglusib, por lo
que espera obtener resultados preliminares a finales de este mismo an˜o.
La compan˜ı´a investiga los efectos del neuroprotector Tideglusib en un ensayo
clı´nico, conocido como ARGO (Alzheimer’s Research in GSK-3 Modulation), en
el que participan 308 pacientes en 55 centros localizados en Espan˜a, Reino Unido,
Francia, Finlandia y Alemania.
Es importante recordar, como insisten todas las asociaciones de familiares de
enfermos, que los fa´rmacos no son la panacea ya que sus acciones son limitadas
y no se conciben sin acercamientos terape´uticos no farmacolo´gicos tal como la
psicoestimulacio´n u otras te´cnicas de estimulacio´n de las facultades intelectuales
y fı´sicas.
Finalmente no podemos dejar de sen˜alar que en algunas ocasiones los intere-
ses econo´micos de la industria farmace´utica pueden llegar a “convencer” a los
medios de la necesidad de dar a conocer sus productos independientemente de
la validez de sus efectos.
Algunas poderosas empresas farmace´uticas norteamericanas pusieron en pra´cti-
ca hace unos an˜os una estrategia que les ha reportado importantes beneficios pro-
vocando que sus acciones suban en bolsa. El me´todo consiste en “filtrar” una in-
vestigacio´n biome´dica en unmedio de comunicacio´n de amplia audiencia de mo-
do que el supuesto descubrimiento provoque una subida de sus acciones bursa´ti-
les.
Esta pra´ctica ha sido ampliamente criticada por la comunidad cientı´fica, que
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considera que para que una investigacio´n obtenga carta de naturaleza debe ser
publicada por una revista especializada, con un comite´ de expertos que previa-
mente la haya estudiado.
El ejemplo ma´s significativo de esta pra´ctica fue el de Elan Pharmaceuticals,
a principios de 2001 que eligio´ a la CNN para anunciar que tenı´a casi ultimada
una vacuna para la EA. Segu´n las declaraciones del vicepresidente de este labora-
torio, Ivan Lieberburg, la primera fase para comprobar la seguridad y viabilidad
de la vacuna en la que habı´an participado un centenar de pacientes previamente
diagnosticados ya habı´a concluido y en septiembre de ese mismo an˜o serı´a ad-
ministrada a 375 pacientes. A pesar de que el mismo reconocio´ que no se habı´a
detectado ninguna mejorı´a en la memoria, sostuvo que era cuestio´n de tiempo ya
que “estaban reaccionando a la vacuna”. Esta evidente falta de rigor cientı´fico no
impidio´ que unmedio como la CNN se hiciera eco de este “hallazgo” y provocara
unas falsas expectativas entre los enfermos y sus familiares.
2.10. La investigacio´n cientı´fica actual
Dado el cara´cter multidisciplinar de la enfermedad existen en todo el mun-
do lı´neas de investigacio´n que abordan no so´lo el aspecto puramente me´dico
sino que estudian tambie´n la problema´tica social y familiar ası´ como el impac-
to econo´mico que conlleva dicha patologı´a.
De la investigacio´nme´dica se espera la obtencio´n de algu´n fa´rmaco que pueda
curar o al menos detener la evolucio´n de la patologı´a antes de que en el paciente
aparezcan los signos de demencia. Actualmente se encuentran abiertas ma´s de
mil lı´neas de investigacio´n en todo el mundo para tratar de encontrar esos fa´rma-
cos. Para llevar a cabo estas investigaciones se han invertido cuantiosas cantida-
des de dinero por parte de los Estados y de las empresas privadas.
Por otra parte, los cientı´ficos que estudian la enfermedad de Alzheimer lo
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hacen desde mu´ltiples a´ngulos. Han multiplicado sus observaciones de las po-
blaciones para ver cua´ntos casos de alzhe´imer se presentan y tratar de descubrir
si existen conexiones entre la enfermedad y los modos de vida o los anteceden-
tes gene´ticos. Han realizado estudios clı´nicos comparativos con personas mayo-
res sanas y con personas en diversas etapas de la enfermedad. Han examinado
las ce´lulas nerviosas para ver como las mole´culas beta-amiloideas y de otro tipo
afectan a la capacidad de las ce´lulas de funcionar normalmente.
Estos estudios han conducido a mejores pruebas de diagno´stico, a nuevas
maneras de manejar los aspectos de la conducta de las personas que sufren de
alzhe´imer y a un nu´mero creciente de nuevos medicamentos. Los resultados de
la investigacio´n actual esta´n dirigiendo a los cientı´ficos a un futuro prometedor.
Tambie´n esta´n ayudando a los investigadores a que hagan mejores preguntas so-
bre aquellos temas que esta´n todavı´a poco claros.
En resumen, la investigacio´n sobre la enfermedad va dirigida a descubrir:
Las causas de la enfermedad de Alzheimer.
Nuevas te´cnicas para ayudar en el diagno´stico.
Nuevos tratamientos.
Maneras de mejorar el apoyo a las familias y a las personas que cuidan a los
enfermos con alzhe´imer.
En cuanto a la investigacio´n no farmacolo´gica de la prevencio´n, en los u´ltimos
an˜os han aflorado en el mercado distintas videojuegos que se anuncian como
u´tiles para el entrenamiento cerebral. Consiste en mejorar la funcio´n cognitiva a
trave´s de la pra´ctica regular de tests y juegos de lo´gica y memoria.
Sin embargo, su verdadera utilidad esta´ en entredicho. Un estudio publicado
en la revista Nature Letters20 ha medido la eficacia de este tipo de entrenamiento
20Vol. 465, 10 june 2010. Doc10.1038/Nature 09042
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en un amplio grupo de personas. En el trabajo, que se realizo´ a trave´s de inter-
net, participaron 11.430 personas. Se les entreno´ en diferentes tareas cognitivas
para mejorar el razonamiento como la memoria, la atencio´n, la planificacio´n y las
habilidades visuales espaciales. Al final del estudio se observo´ que los partici-
pantes habı´an mejorado su rendimiento en los ejercicios concretos para los que se
habı´an entrenado, pero no en otras tareas de conocimiento, aunque fueran muy
similares.
Este resultado puede demostrar que entrenarse para algo concreto no ayuda
a mejorar de forma global las funciones cognitivas. Por esta razo´n, segu´n los ex-
pertos, los programas de “brain training” deben concebirse como una actividad
intelectual ma´s, junto a la realizacio´n de sudokus, crucigramas u otros pasatiem-
pos.
2.11. Prevalencia e Incidencia
Como explica el Diccionario crı´tico de dudas ingle´s-espan˜ol (Navarro, 2005),
la prevalencia corresponde a la proporcio´n de personas que, dentro de una pobla-
cio´n concreta o un grupo determinado de edad, presentan la enfermedad en un
momento dado, con independencia de que se trate de casos nuevos o antiguos.
La tasa de prevalencia se calcula dividiendo el nu´mero total de casos existentes
entre la poblacio´n total en dicho momento.
La incidencia de una enfermedad es la probabilidad de contraer esta enfer-
medad durante un periodo concreto. La tasa de incidencia se calcula dividiendo
el nu´mero de casos nuevos entre la poblacio´n expuesta -que no es la poblacio´n
total- durante el citado periodo.
Al no ser la enfermedad de Alzheimer de declaracio´n obligatoria, no existen
registros oficiales y, por tanto, la prevalencia, como la incidencia, resultan muy
difı´ciles de calcular con exactitud.
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En Espan˜a los estudios llevados a cabo en Zaragoza sobre personas de 65 y
ma´s an˜os (Lobo et al., 1995) presentaron una prevalencia de 4,3%, el realizado
en Toledo (Garcı´a et al., 2001) sen˜ala cifras de 4,6% entre personas de la misma
edad, mientras que los estudios de Pamplona (Manubens et al., 1995) y Girona
(Villalta-Franch et al., 2000), efectuados entre mayores de 70 an˜os, superan estas
cifras. El ma´s reciente de estos tipos de estudios ha sido el realizado en Prat de
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Gra´fico no 4 : Prevalencia de la EA a partir de los 60 an˜os
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Un aspecto importante a tener en cuenta es el efecto que el aumento de la
esperanza de vida tiene sobre estos ı´ndices. En el gra´fico nu´mero 3, antes mostra-
do, se puede observar el aumento porcentual de los mayores de 65 an˜os debido
al aumento de esperanza de vida.
Segu´n las proyecciones realizadas por el INE, a partir del censo de poblacio´n
de 2001, en el an˜o 2050 las personas mayores de 65 an˜os supondra´n ma´s del 30%
de la poblacio´n –casi 13 millones, lo que significa pra´cticamente el doble de la
cifra correspondiente a 2005– y los octogenarios llegara´n a ser ma´s de 4 millones.
Por su parte, proyecciones llevadas a cabo por la Organizacio´n de Naciones
Unidas (ONU) situ´an a Espan˜a en el an˜o 2050 como el paı´s ma´s envejecido del
mundo, con el 40% de la poblacio´n por encima de los 60 an˜os.
La incidencia, como ya hemos comentado, se refiere al nu´mero de casos nue-
vos que se dan en la poblacio´n de referencia en un periodo de tiempo determina-
do.
Consecuentemente, la incidencia hace aumentar la prevalencia aunque este
aumento se encuentra compensado por la mortalidad de los pacientes y no lo
esta´, desgraciadamente, por su posibilidad de curacio´n.
Al estudiar la prevalencia por tramos de edad (gra´fico nu´mero 4), se observa
que es muchomayor a edades avanzadas pasando del 0,3% a los 60-69 an˜os hasta
el 10,8% en los mayores de 80 an˜os. (Jacoby, Oppenheimer, 2005: 437-48)
Este aumento tan sensible no se explica u´nicamente por el efecto acumulativo
de los pacientes que van adquiriendo la enfermedad sino que es consecuencia
tambie´n de que la incidencia aumenta ra´pidamente con la edad. Se echan en falta
estudios precisos de incidencia. Son menos frecuentes que los de prevalencia y
ello puede ser debido, entre otras causas a la dificultad de establecer el momento
de inicio de la enfermedad a fin de considerar sin ambigedad si se trata o no de
un nuevo caso.
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El gra´fico de prevalencia por tramos de edad que se muestra anteriormente
pone de manifiesto que la incidencia aumenta con la edad.
Consecuentemente, el aumento de la esperanza de vida con el consiguiente
desplazamiento de la pira´mide de poblacio´n conlleva que la prevalencia en ma-
yores de 65 an˜os aumente. En este sentido, la comparacio´n de las pira´mides de
poblacio´n de 2012 y 2050, con una poblacio´n muy envejecida debe suponer un
justificado factor de alarma.
Pirámide de la población española 
2012 
Millones de Millones de 
Gra´fico no 5: Distribucio´n de poblacio´n en 2012
Pirámide de la población española 
2050 
Millones de Millones de 
Gra´fico no 6: Distribucio´n de poblacio´n en 2050 (Estimacio´n)
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2.12. Principales lı´neas de investigacio´n en Espan˜a.
El Centro de Investigacio´n Biome´dica en Red de Enfermedades Neurodege-
nerativas (CIBERNED) es un centro virtual en el que sus miembros trabajan en
las instituciones a las que pertenecen mientras que participan, al mismo tiempo
activamente, en la agenda de investigacio´n cooperativa propia del CIBERNED. El
centro se fundo´ a principios de 2007 bajo los auspicios del Instituto de Salud Car-
los III (ISCIII), Agencia Biome´dica de Investigacio´n y financiacio´n del Ministerio
de Ciencia e Innovacio´n.
La principal premisa es que los mejores investigadores de Espan˜a se puedan
agrupar bajo unamisma organizacio´n y alrededor de objetivos comunes demodo
que se genere un entorno o´ptimo para el desarrollo de nuevas ideas y proyectos
cientı´ficos.
Este Centro se ha constituido con 48 grupos de investigacio´n, liderados por
un investigador principal o responsable, a los que pertenecen unos 300 cientı´fi-
cos procedentes de las universidades, hospitales y el CSIC. Esta´ previsto que en
convocatorias anuales se incorporen nuevos grupos al centro de modo que e´ste
reu´na a los neurocientı´ficos espan˜oles ma´s respetados y reconocidos internacio-
nalmente.
El CIBERNED se organiza en seis a´reas tema´ticas:
Muerte/Proteccio´n Celular.
Fisiopatologı´a Neuronal.
Patologı´a de la Enfermedad de Huntington.
Patologı´a de la enfermedad de Alzheimer.
Fisiopatologı´a- Demencias.
Patologı´a Neuromuscular.
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La distribucio´n de estas a´reas muestra el compromiso del CIBERNED con el
estı´mulo a la investigacio´n traslacional y la obtencio´n de conocimiento cientı´fico
que mejore la prevencio´n, diagno´stico y tratamiento de las enfermedades neuro-
degenerativas.
En concreto, los estudios que realizan los investigadores del a´rea destinada a
la Patologı´aMolecular de la enfermedad de Alzheimer tienen como objetivo com-
prender mejor las anomalı´as indicadas, ası´ como la bu´squeda de agentes neuro-
protectores que las prevengan, o de posibles agentes terape´uticos que las corrijan.
El a´rea esta´ constituida por varios grupos que tienen formacio´n, experiencia
y tecnologı´as complementarias. De hecho, algunos de estos grupos desarrollan
actividad cientı´fica cooperativa desde hace tiempo. Las tres grandes lı´neas de
investigacio´n y los proyectos cooperativos se centran en:
Patologı´a molecular en la enfermedad de Alzheimer.
Mecanismos de neurodegeneracio´n.
Neuroproteccio´n y disen˜o de nuevas terapias.
Doce de los grupos de investigacio´n, directores y lı´neas de trabajo de este a´rea
son:
1. Instituto Cajal, CSIC, Madrid. Director: Ignacio Torres Alema´n.
El trabajo del laboratorio se centra en estudiar el papel del factor de creci-
miento IGF-I en el sistema nervioso, sobre todo en sus aspectos fisiopatolo´gicos
relativos a enfermedades neurodegenerativas.
La tesis central de su trabajo es que el IGF-I representa un factor tro´fico proto-
tipo que nos ayudara´ a conocer los mecanismos fisiolo´gicos de neuroproteccio´n
con el fin de imitarlos o potenciarlos con nuevos compuestos terape´uticos. Desde
este enfoque el laboratorio ha descrito nuevos procesos fisiolo´gicos de neuropro-
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teccio´n y nuevas dianas terape´uticas para enfermedades neurodegenerativas, in-
cluyendo la demencia de Alzheimer. En concreto, proponen que una pe´rdida de
actividad IGF-I a nivel del cerebro debido al desarrollo de resistencia o deficiencia
subyace a muchos tipos de problemas neurodegenerativos.
En estos u´ltimos an˜os, y a partir de un nuevo mecanismo observado por este
grupo por el cual el IGF-I sanguı´neo puede entrar al cerebro se han descrito por
primera vez las rutas celulares y moleculares por las cuales el ejercicio fı´sico es un
factor determinante en los mecanismos fisiolo´gicos de neuroproteccio´n. Estas ob-
servaciones le han llevado a proponer que el sedentarismo es un factor de riesgo
de enfermedades neurodegenerativas.
Ha descrito tambie´n un nuevo mecanismo fisiolo´gico por el que el IGF-I se´ri-
co controla la eliminacio´n de pe´ptido amiloide cerebral. Este descubrimiento ha
dado pie a que distintas empresas multinacionales hayan puesto en marcha una
lı´nea de aplicacio´n terape´utica para la enfermedad de Alzheimer basada en sus
observaciones. Los primeros resultados en modelos animales de la enfermedad
son muy prometedores.
2. Universidad Miguel Herna´ndez, Elche. Director: Javier Sa´ez Valero.
Su objetivo es el estudio de la enfermedad de Alzheimer desde una vertiente
ba´sica, pero buscando la aplicacio´n clı´nico-diagno´stica ma´s inmediata.
En los u´ltimos an˜os, este grupo ha estado comprometido en el estudio de las
alteraciones en la glicosilacio´n y el patro´n de formas moleculares de la enzima
acetilcolinesterasa que provoca el incremento de los niveles de la proteı´na ami-
loide, componente principal de las placas proteina´ceas caracterı´sticas de los ce-
rebros con alzhe´imer. Se ha propuesto que tales diferencias puedan constituir la
base de un futuro test diagno´stico.
Tras ser pionero en la caracterizacio´n del proteoglicano reelina en el lı´quido
cefalorraquı´deo, ha demostrado expresio´n alterada de dicho proteoglicano en el
cerebro de pacientes de alzhe´imer. La glicosilacio´n de la reelina tambie´n aparece
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afectada en la demencia, y en lo que respecto al glicano HNK-1 se ha descrito su
existencia en la proteı´na procedente del sistema nervioso.
Los intereses actuales de este grupo van desde el estudio de glicoproteı´nas
como la acetilcolinesterasa y la reelina en la demencia de Alzheimer, hasta altera-
ciones de la glicosilacio´n en encefalopatı´a prio´nica, como el estudio de la cirrosis
hepa´tica y su complicacio´n neurolo´gica ma´s frecuente, la encefalopatı´a hepa´tica.
El enfoque translacional prima en su investigacio´n, donde persigue no so´lo
esclarecer mecanismos patolo´gicos, sino tambie´n un potencial uso diagno´stico e
implicacio´n en terapia.
3. Universidad de Barcelona. Director: Antonio Camins Espuny.
El trabajo de investigacio´n del Grup de Recerca en Envelliment i Neurode-
generacio´ (GREN) se centra en los mecanismos de muerte neuronal en el enve-
jecimiento y en enfermedades neurodegenerativas en base a diversos modelos in
vitro e in vivo. El objetivo principal en la actualidad es el estudio de las cinasas
dependientes de ciclinas (CDKs) como moduladores de estos procesos.
Los resultados obtenidos sugieren que los inhibidores de las CDKs pueden
constituir una terapia potencial en el tratamiento de las enfermedades de Alzhei-
mer, de Parkinson y en otras del sistema nervioso central.
Por otro lado, ya que esta´ clara la implicacio´n de los radicales libres en la
muerte neuronal asociada al envejecimiento y las enfermedades neurodegene-
rativas, es de especial intere´s el estudio de antioxidantes como la melatonina o
resveratrol para prevenir o retrasar la muerte neuronal.
4. Instituto de Biomedicina, CSIC/IDIBAPS, Barcelona. Director: Ramo´n
Trullas Oliva.
En e´l se investigan los mecanismos moleculares de la muerte neuronal exci-
toto´xica y apopto´tica con el objetivo de identificar nuevas dianas de intervencio´n
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terape´utica para el tratamiento de las enfermedades neurodegenerativas. Otro de
los fines es investigar los mecanismos de regulacio´n de la neuroge´nesis en cerebro
adulto.
5. Universidad de Navarra. Director: Joaquı´n del Rı´o Zambrana.
El trabajo realizado por el grupo en los u´ltimos an˜os se ha centrado en el
ana´lisis de cambios moleculares adaptativos asociados a procesos de plasticidad
sina´ptica tras administracio´n continuada de distintos fa´rmacos psico´tropos o de
neurotoxinas serotone´rgicas y, en particular, los relacionados con feno´menos de
aprendizaje y memoria.
Dada la dilatada experiencia previa del grupo sobre la funcionalidad del sis-
tema serotone´rgico y el papel del mismo en procesos de plasticidad sina´ptica, los
estudios se han centrado en la incidencia de manipulaciones serotone´rgicas sobre
estos procesos.
Ma´s recientemente, se ha planteado una nueva lı´nea de trabajo orientada al
ana´lisis de cambios adaptativos moleculares asociados a procesos de memoria
en ratones transge´nicos que sobre expresan la proteı´na humana precursora del
amiloide (APP) con distintas mutaciones, ası´ como en ratones que sobre expresan
dicha proteı´na no mutada.
Su intere´s actual se centra en seguir analizando alteraciones sina´pticas rela-
cionadas con el de´ficit cognitivo temprano en estos modelos de enfermedad de
Alzheimer, tanto en condiciones ba´sales como tras procesos de aprendizaje, con-
siderando sobre todo el test de reconocimiento de objetos y el laberinto acua´tico
deMorris. Se presta un particular intere´s al estudio temporal de alteraciones en la
transmisio´n glutamate´rgica, incidiendo en la redistribucio´n sina´ptica de recepto-
res AMPA y NMDA, y de modificaciones en proteı´nas implicadas en el remode-
lado dendrı´tico, en particular el sistema de efrinas/Eph y sus vı´as de sen˜alizacio´n
ası´ como el sistema de integrinas.
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6. Instituto Cajal, CSIC, Madrid. Director: Javier De Felipe Oroquieta.
El objetivo principal de este grupo de investigacio´n es el ana´lisis de la micro-
organizacio´n anato´mica y neuroquı´mica de la neocorteza y de la formacio´n del
hipocampo, mediante la utilizacio´n de una variedad de te´cnicas, entre las que se
incluyen inyecciones intracelulares, te´cnicas histoquı´micas e inmunocitoquı´mi-
cas para microscopı´a o´ptica y electro´nica, y me´todos de reconstruccio´n 3D para
microscopı´a o´ptica y electro´nica
La informacio´n que se obtiene de estos estudios sirve no so´lo para aportar da-
tos sobre la organizacio´n normal de estas estructuras corticales, sino para inves-
tigar las alteraciones de los circuitos neuronales en la enfermedad de Alzheimer.
La investigacio´n comenzo´ en el Instituto Cajal en el an˜o 1980 con el ana´lisis de
la corteza cerebral de animales de experimentacio´n. A partir de 2006 comenzo´ a
centrarse en el estudio de la enfermedad de Alzheimer, y se continu´an los es-
tudios sobre la microestructura de la corteza cerebral normal. En 2009 se inicia
una nueva etapa con la participacio´n en el proyecto Blue Brain cuyo origen se
remonta al an˜o 2005, cuando L’e´cole Polytechnique Fe´de´rale de Lausanne (Suiza)
y la compan˜ı´a IBM anunciaron conjuntamente el ambicioso proyecto de crear un
modelo funcional del cerebro utilizando el superordenador Blue Gene, de IBM.
Javier de Felipe ha sido el primer cientı´fico espan˜ol en recibir el prestigioso
premio Krieg Cortical Kudos del Cajal Club de Estados Unidos y colaboro´ con
la NASA para estudiar el efecto de las condiciones del espacio sobre el cerebro.
No se cansa de insistir en que la educacio´n, principalmente durante los primeros
an˜os de vida, es fundamental en el desarrollo posterior de las personas.
7. Universidad del Paı´s Vasco. Director: Carlos Matute Almau.
El grupo emplea paradigmas experimentales in vivo e in vitro que son relevan-
tes a los procesos neurodegenerativos y neuroprotectores, con objeto de conocer
los mecanismos moleculares alterados en las enfermedades neurodegenerativas
del sistema nervioso central y como corregirlos.
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Dichos paradigmas incluyen estı´mulos excitatoto´xicos e isque´micos ası´ como
toxicidad con beta-amiloide, en monocultivos y cocultivos de neuronas y ce´lulas
gliales. Los hallazgos in vitro se validan in vivo en animales normales y modifica-
dos gene´ticamente.
Adema´s, el grupo emplea tejido nervioso humano post-mortem y muestras
de pacientes para monitorizar cambios en la expresio´n y funcio´n de genes candi-
datos que son explorados en los disen˜os experimentales.
En suma, investiga las bases moleculares y celulares de la neurodegeneracio´n
y neuroproteccio´n con el objetivo de encontrar nuevas dianas moleculares que
puedanmanipularse con fa´rmacos u otras sondas y que a su vez, tengan potencial
terape´utico en el tratamiento de las enfermedades neurodegenerativas cro´nicas y
agudas como el ictus cerebral, la esclerosis mu´ltiple y el alzhe´imer.
8. Universidad de Sevilla. Director: Javier Vitorica Ferna´ndez.
Su principal objetivo consiste en la caracterizacio´n, a nivel celular y molecu-
lar, de modelos animales transge´nicos de la AD. En concreto, el grupo actual-
mente esta´ caracterizando la posible implicacio´n de la respuesta glial (astro- y
microglı´a), inducida por la produccio´n de Abeta, en los mecanismos de protec-
cio´n y/o degeneracio´n neuronal.
Resultados obtenidos por el grupo demuestran que, en losmodelos tg PS1xAPP,
la degeneracio´n de las neuronas principales se produce a edades tardı´as (12 a 18
meses de edad). Sin embargo, la acumulacio´n de Abeta es relativamente tem-
prana (3-4 meses de edad). En consecuencia, actualmente esta´ investigando los
mecanismos moleculares que determinan esta muerte neuronal tardı´a y los me-
canismo de neuroproteccio´n tempranos.
Otro de sus objetivos consiste en caracterizar, a nivel molecular, las modifica-
ciones debidas al envejecimiento que se producen en la respuesta al estre´s celular,
causado por la acumulacio´n de proteı´nas (sistemas UPR y UPS), ası´ como la res-
puesta neuroinflamatoria asociada al envejecimiento (factores implicados en el
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origen y/o progresio´n de la enfermedad de Alzheimer).
Su idea de trabajo parte de la base de que el conocimiento de las causas que
originan los procesos neuroinflamatorios y la acumulacio´n de proteı´nas duran-
te el envejecimiento normal, aportara´ informacio´n de como estos dos procesos
pueden desencadenar una situacio´n patolo´gica y por tanto poder tratarla.
9. Universidad de Ma´laga. Directora: Antonia Gutie´rrez Pe´rez.
La lı´nea principal de este grupo es la caracterizacio´n, a nivel celular y mole-
cular, de modelos transge´nicos de la enfermedad de Alzheimer con objeto de:
Determinar la secuencia de cambios neurodegenerativos, ası´ como los posi-
bles mecanismos celulares/moleculares implicados en estos cambios;
Estudiar los procesos de neuroproteccio´n endo´genos,
Identificar biomarcadores de relevancia clı´nica que permitan evaluar la ca-
pacidad terape´utica de posibles fa´rmacos.
10. Hospital Universitario Fundacio´n Alcorco´n. Director: Julia´n Romero Pa-
redes.
La lı´nea de investigacio´n principal de este grupo es el estudio del sistema
cannabinoide en la patologı´a humana y, especı´ficamente, en procesos neuroinfla-
matorios. Los datos obtenidos en los u´ltimos an˜os permiten pensar que la modu-
lacio´n de este sistema puede tener aplicaciones terape´uticas en situaciones tales
como la enfermedad de Alzheimer, la esclerosis mu´ltiple o la encefalitis viral.
Para ello, dicho grupo se vale de muestras de donantes humanos ası´ como de
diversos modelos animales e in vitro.
Sus esfuerzos ma´s recientes se centran en los receptores para cannabinoides
del tipo CB2 (cuya activacio´n no desencadena efectos psicoactivos) y en la enzi-
ma degradativa de algunos endocannabinoides, como es la amido hidrolasa de
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a´cidos grasos (FAAH). La induccio´n de estos dos elementos en ce´lulas de la glı´a
los convierte en posibles dianas terape´uticas en cuadros de inflamacio´n aguda y
cro´nica.
11. UniversidadAuto´noma de Barcelona. Director: Joan Xavier Comella Car-
nice.
La muerte celular apopto´tica es un mecanismo fisiolo´gico que contribuye a
regular el nu´mero de ce´lulas de un organismo. Este es un proceso estrictamente
regulado a trave´s de la activacio´n de las caspasas. Estas se activan por la salida
de citocromo c de la mitocondria o la activacio´n de receptores de muerte situados
en la membrana plasma´tica como Fas o el receptor para el TNF.
Ası´, este grupo pretende caracterizar los mecanismos que regulan la muerte
neuronal inducida por receptores de muerte y la relevancia de los antagonistas
intracelulares de estos receptores (lifeguard, FAIM-L y FLIP). Adema´s, persigue
analizar la funcio´n de la activacio´n de NFkB (por parte del propio receptor) y sus
genes dianas en el antagonismo de la funcio´n del receptor demuerte en neuronas.
Este conocimiento puede ser especialmente relevante para entender la patogenia
y el tratamiento de determinadas enfermedades neurodegenerativas como es el
alzhe´imer. Por otra parte, el Centro de Biologı´a Molecular Severo Ochoa CBM-
SO (UAM-CSIC) desarrolla una valiosa labor investigadora cuyo principal objeti-
vo es identificar mecanismos ba´sicos que puedan posteriormente utilizarse como
dianas terape´uticas
12. El Centro de Biologı´a Molecular Severo Ochoa.
Se trata de un centro de investigacio´n multidisciplinar fundado en 1975 como
un centro mixto entre la Universidad Auto´noma de Madrid (UAM) y el Consejo
Superior de Investigaciones Cientı´ficas (CSIC). En el a´rea de Neurobiologı´a Mo-
lecular, se incluyen varias lı´neas cuya investigacio´n se centra en estudiar, entre
otras enfermedades neurodegenerativas, la EA.
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El grupo del Dr. A´vila de Grado estudia la implicacio´n de la proteı´na tau en
la enfermedad. En los an˜os 80 este grupo encontro´ que esta proteı´na se podı´a
ensamblar in vitro formando los filamentos helicoidales apareados presentes en
el sistema nervioso central de los pacientes y caracterı´sticos de esta enfermedad.
El grupo estudia la implicacio´n de la fosforilacio´n en la agregacio´n de la proteı´na
tau.
Otro objetivo del grupo consiste en estudiar como progresa la patologı´a. Las
marcas histopatolo´gicas de la enfermedad se detectan en primer lugar en la cor-
teza entorhinal, posteriormente en el hipocampo y por u´ltimo en el resto de la
corteza cerebral. La hipo´tesis de trabajo consiste en proponer que tras la muerte
neuronal, sus proteı´nas citoplasma´ticas se liberan al espacio extracelular llegando
a ser to´xicas algunas de estas proteı´nas para las neuronas adyacentes.
El grupo del Dr. Herna´ndez estudia la enzima GSK3. La enfermedad de Alz-
heimer se caracteriza a nivel histopatolo´gico por la presencia de dos tipos de
agregados proteicos, las placas seniles formadas por el pe´ptido beta-amiloide y
los ovillos neurofribrilares formados por proteı´na tau hiperfosforilada. Una de
las enzimas implicada en el metabolismo de ambas proteı´nas es la quinasa GSK-3
representando por ello una posible diana terape´utica en la EA. De hecho el gru-
po del Dr. Herna´ndez ha demostrado que un inhibidor de la quinasa previene la
aparicio´n de proteı´na tau hiperfosforilada en un modelo murino de la enferme-
dad.
El grupo de los Drs. Wandosell y Garrido estudia los mecanismos moleculares
que subyacen en procesos neurodegenerativos. El objetivo de estos estudios es
determinar las sen˜ales clave que regulan la morfoge´nesis neuronal y como estas
rutas se ven afectadas en situaciones patolo´gicas como son la EA o la isquemia.
En paralelo el grupo estudia diferentes mecanismos de regeneracio´n neuronal,
especialmente axonal.
El Dr. Lucas estudia diferentes enfermedades neurodegenerativas utilizando
para ello ratones transge´nicos con expresio´n condicional. Adema´s del modelo
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murino para la enfermedad de Huntington generado previamente por el Dr. Lu-
cas, su grupo tambie´n utiliza dicha aproximacio´n para generar modelos murinos
de la quinasa GSK-3. El laboratorio del Dr. Lucas tambie´n ha explorado la contri-
bucio´n del sistema del proteasoma, principal sistema enzima´tico responsable de
la degradacio´n proteica intracelular, en varias enfermedades neurodegenerativas.
El grupo del Dr. Esteban se centra en estudiar la hipo´tesis de que sutiles alte-
raciones en la funcio´n sina´ptica pueden ser responsables de los de´ficits cognitivos
observados en los estadios iniciales de la enfermedad. Este grupo estudia el efecto
que el pe´ptido beta-amiloide tiene sobre la plasticidad sina´ptica. Por otro lado, se
estudian diferentes estrategias para alterar experimentalmente estas rutas como
una aproximacio´n terape´utica para mejorar la funcio´n cognitiva.
El grupo de la Dr. Ledesma estudia la implicacio´n de los lı´pidos en la enfer-
medad de Alzheimer. Sus datos revelan que los niveles cerebrales de colesterol y
esfingomielin varı´an tanto con el envejecimiento como con la EA. Para responder
a la pregunta de si dichos cambios son la causa o la consecuencia de la enferme-
dad, el grupo de la doctora Ledesma estudia modelos animales en los cuales los
niveles de estos lı´pidos se encuentran alterados como resultado de la alteracio´n
gene´tica de enzimas que controlan su metabolismo.
Los Drs. Bullido y Valdivieso trabajan en la identificacio´n de genes asociados
a la enfermedad. La apolipoproteı´na E (ApoE4) es el principal factor gene´tico
de riesgo para la enfermedad de Alzheimer espora´dica, aunque los mecanismos
responsables de esta asociacio´n son desconocidos. Los Drs. Bullido y Valdivieso
hallaron que polimorfismos en el promotor del gen APOE producı´an variacio´n
en la actividad transcripcional, dando lugar a susceptibilidad para sufrir la en-
fermedad de Alzheimer. Los estudios de asociacio´n ge´nica se realizan gracias
a la interaccio´n con grupos clı´nicos dentro de la red CIBERNED y con el Insti-
tuto de Investigacio´n Hospital Universitario La Paz (IDIPAZ), primer Instituto
de Investigacio´n Sanitaria acreditado en la Comunidad de Madrid y uno de los
ma´s activos de Espan˜a en investigacio´n. Este instituto tiene, entre sus principales
objetivos, trasladar a la sociedad y a la opinio´n pu´blica el trabajo y los avances
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cientı´ficos que realizan los investigadores y la aplicacio´n de estos a la pra´ctica
diaria de la Medicina.
Capı´tulo 3
Receptores y emisores de
informacio´n sobre la EA
3.1. El enfermo y su familia ante el diagno´stico de la
enfermedad
A lo largo de la historia, el ser humano ha intentado poner orden en el uni-
verso en el que se mueve. Ante las incertidumbres ha buscado explicacio´n a los
feno´menos, y cuando le faltaba verdadero conocimiento, en ocasiones, ha recu-
rrido a respuestas ma´gicas o seudorreligiosas. La necesidad de informacio´n ha
estado siempre ligada a comprender y organizar la realidad externa del indivi-
duo. Y lo mismo ocurre con la aparicio´n de la EA en la vida de una persona y en
su entorno familiar y social.
El diagno´stico de esta patologı´a supone, para el enfermo y sus familiares, un
fuerte impacto emocional, que deviene fa´cilmente en un sentimiento posterior de
inseguridad y de falta de control sobre la enfermedad. Esto es ası´ por las particu-
laridades de la EA, que entran˜an unas pe´rdidas importantes en la vida del sujeto
(libertad, autonomı´a, independencia, etc.). Y tambie´n porque suponen un cambio
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en la vida familiar, que se ve forzada a una serie de replanteamientos y procesos
adaptativos entrecruzados.
Estas circunstancias explican que, en momentos de vulnerabilidad, el ser hu-
mano puede llegar a seleccionar parte de la informacio´n que se le transmite y
olvidar el resto. Incluso puede optar por la bu´squeda de una solucio´n ma´gica.
Por ello, las noticias poco contrastadas, que aparecen en algunos medios de
comunicacio´n o en algunas pa´ginas de Internet, pueden crear confusio´n a los
individuos inseguros, que pueden llegar incluso a hipotecar sus bienes para viajar
a otros paı´ses en busca del milagro.
Algunos periodistas, quiza´s por desconocimiento, han hecho de altavoces pa-
ra supuestos expertos, pero sin contrastar en grado suficiente la informacio´n re-
cibida. Ası´, se ha podido leer en algunos medios que, con determinadas dietas
poco contrastadas o con un simple ana´lisis gene´tico, se podrı´a prevenir e incluso
curar la enfermedad. El resultado de esta pra´ctica profesional deficiente es crear
estados de confusio´n claramente perniciosos para el entorno de los pacientes.
Por otra parte, es importante tener en cuenta que una misma noticia, incluso
cuando esta´ bien elaborada, puede desencadenar diferentes respuestas en fun-
cio´n de los distintos estados y condiciones de escucha del receptor. Por ejemplo,
una noticia sobre la futura aparicio´n de un nuevo fa´rmaco o sobre una nueva
lı´nea de investigacio´n puede provocar esperanza, en una persona recientemente
diagnosticada que se encuentre en la primera fase de la enfermedad. O en otros
casos confusio´n, si el tratamiento que este´ recibiendo no es el mismo que el que
se cita en la noticia. E incluso tristeza, rabia o impotencia en algu´n familiar que
acabe de perder a un allegado que se podrı´a haber beneficiado del tratamiento o
de la investigacio´n.
En los comienzos de la enfermedad, muchos pacientes buscan informacio´n en
artı´culos de prensa me´dica, televisio´n, radio, consultas realizadas en Internet, etc.
con el fin de afrontar lo mejor posible su proceso. Y esto es positivo.
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Pero tambie´n se dan casos de enfermos en los que el exceso de informacio´n
genera un alto grado de confusio´n y ansiedad, y ello les dificultara´ asumir su
dolencia.
Hay que tener en cuenta, adema´s, que en esta enfermedad la comunicacio´n
entre me´dico y paciente es compleja, ya que se hace absolutamente necesaria la
presencia de un familiar o del cuidador principal. Y en muchos casos el estado
de ansiedad en que se encuentran intenta ser paliado a trave´s de la bu´squeda de
noticias sobre la EA, fundamentalmente a trave´s de Internet.
3.2. El me´dico y la informacio´n especializada
El me´dico debe poner de su parte y estar alerta para poder explicar las noticias
que tanto el paciente como su familia reciben por distintos medios, y no pensar
que una mayor demanda de informacio´n por parte de e´stos pone en entredicho
su profesionalidad.
Adema´s, deberı´a facilitar la labor del periodista explicando sus conocimientos
de la enfermedad con claridad para que el destinatario final se beneficie de este
trabajo conjunto.
Pues, en la mayorı´a de los casos, el facultativo es un profesional cuyas actua-
ciones esta´n condicionadas por su formacio´n cientı´fica y su experiencia profesio-
nal. Cuando ha de tomar decisiones me´dicas, se basa habitualmente en sus cono-
cimientos y en experiencia clı´nica, sopesando los pros y contras minuciosamente,
con la certeza de que sus indicaciones se basan en rigurosos ensayos clı´nicos, cu-
yos resultados se dan a conocer en las revistas cientı´ficas de mayor impacto, y
que resultan eficaces en un elevado porcentaje de casos.
El periodista, sin embargo, necesita los datos urgentemente, no puede refle-
xionar detenidamente sobre ellos y tiene que buscar un titular que resulte no so´lo
informativo sino tambie´n llamativo. Lo fundamental para el profesional de la co-
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municacio´n, y para el medio para el que trabaja, es llegar a una audiencia lo ma´s
amplia posible, normalmente sin formacio´n especı´fica enMedicina y para ello, ha
de presentar un material complejo de forma interesante y comprensible.
No obstante, el profesional de la comunicacio´n no debe perder de vista el
pu´blico al que se dirige; pues sabe, como ya hemos comentado, que una informa-
cio´n poco rigurosa crea expectativas falsas en quien tiene conocimiento de ella.
En el contexto que hemos descrito, y en el que han de convivir estos dos co-
lectivos –el me´dico y el periodı´stico– con objetivos tan dispares, es evidente que
siempre pueden sobrevenir tensiones y suspicacias. Pero estas sera´n tanto meno-
res cuanto mayor sea la especializacio´n del periodista, si trabaja para medios de
informacio´n general o si trabaja para un medio especializado, habituado a tratar
temas sanitarios.
El periodista debe buscar la colaboracio´n, antes que el enfrentamiento con la
fuente experta, e intentar ser siempre riguroso. Por su parte, los profesionales de
la salud que desean que se de´ a conocer lo concerniente a su trabajo (asistencia,
tratamientos, investigaciones, etc.) tienen que tener presente que, para que su
mensaje llegue a la sociedad, tienen que “adaptarse” a la forma de comunicar y
de “contar o narrar” que utilizan los periodistas.
Por ello, los expertos me´dicos deben hacer un esfuerzo para expresar sus ideas
con claridad, sintetizando al ma´ximo y eliminando detalles accesorios, sin olvidar
nunca que el periodista es el vehı´culo que puede transmitir los avances sanitarios,
impulsar la prevencio´n y promocionar los logros que generan esperanzas reales
en los enfermos y en sus familiares.
Ambos colectivos deben tener presente que si la educacio´n para la salud no
contara con la prensa, los niveles de informacio´n y de prevencio´n serı´an meno-
res. Como se sen˜ala en Noticias sobre salud y Medicina: mucho ma´s que informacio´n
(Camacho, 2010: 145) ((La salud y la medicina constituyen uno de los temas emer-
gentes que ma´s intere´s despiertan en la sociedad de esta primera de´cada del siglo
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XXI, cada vez ma´s concienciada de la importancia de adquirir ha´bitos saluda-
bles que contribuyan a mejorar su calidad de vida. Los medios de comunicacio´n
de masas han respondido a este intere´s social aumentando considerablemente la
cantidad de informaciones relacionadas con la salud))
3.3. E´tica e informacio´n sanitaria
La sociedad demanda a los medios que atienda su necesidad de informacio´n
sobre salud y bienestar. Y la cuestio´n ma´s relevante es “co´mo” los medios satisfa-
cen esa demanda. Pues no deberı´a bastar con un titular llamativo, unas ima´genes
atractivas e impactantes o un contenido que tengama´s omenos que ver con aque-
llo sobre lo que se pretende atraer la atencio´n. La mayorı´a de las personas buscan
en la informacio´n sanitaria elementos que les permitan tomar decisiones en el
a´mbito de su salud, de manera que leen o escuchan con avidez y esperanza pro-
gramas en los que se habla de su dolencia y que pueden ofrecer algu´n remedio a
su enfermedad.
Por otro lado, hay que tener en cuenta que lo que ma´s interesa a un medio de
comunicacio´n es tener la exclusividad de las noticias y adquirir ası´ mayor noto-
riedad y rentabilidad. Por ello intentara´ ser el primero en dar la noticia, aunque
en ocasiones puede que esta no este´ suficientemente contrastada. Cuando ese es
el caso, el medio peca de sensacionalismo, y se aleja de la prudencia que debe
caracterizar la actuacio´n de los sanitarios y de los informadores.
En esta disfuncio´n de la informacio´n me´dica pueden participar tambie´n los
sanitarios, algunos de los cuales se han convertido en estrellas media´ticas que
aparecen en cualquier programa o medio para hablar de temas sanitarios aunque
no sean de su especialidad.
No podemos olvidar la importancia y responsabilidad que tienen los profe-
sionales sanitarios como informantes en los medios, respetando la dignidad de la
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persona, con transparencia.
Eso sı´, tampoco hay que olvidar que los sanitarios son educadores en salud
y, por tanto, les compete ofrecer la informacio´n con el fin de ayudar a los ciuda-
danos a fomentar ha´bitos saludables y que no incrementen innecesariamente la
medicalizacio´n de la vida.
Son claras, por otro lado, las funciones que debe cumplir la informacio´n sa-
nitaria. En Consideraciones e´ticas en torno a la informacio´n sanitaria, elaborado por
el Comite´ de Bioe´tica de Catalun˜a en 2004, se indica que las finalidades de la
informacio´n sanitaria son las siguientes:
fomentar la promocio´n de ha´bitos saludables y la prevencio´n de enferme-
dades;
difundir informaciones epidemiolo´gicas sobre situaciones que supongan un
riesgo para la salud de la comunidad;
informar sobre las prestaciones de los servicios y de los recursos sanitarios
y divulgar los derechos y deberes de los ciudadanos hacia la salud.
Para ello, el citado Comite´ de Bioe´tica establece los siguientes principios e´ticos
que debe que deben regir cualquier informacio´n sanitaria:
a) garantizar por parte de todos los agentes implicados, y especialmente por los
poderes pu´blicos, el derecho de las personas a buscar, recibir y difundir las
informaciones de calidad relacionadas con la salud y la atencio´n sanitaria;
b) informar cuando se tenga constancia de que alguno de estos principios se vean
vulnerados (trasgresio´n de los derechos de los ciudadanos con relacio´n a la
atencio´n sanitaria; discriminacio´n en la atencio´n sanitaria por razo´n de ge´nero,
estatus socioecono´mico, etc.);
c) no informar si se conculcan algunos derechos, sin que, por el contrario, sean
previsibles beneficios considerables;
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d) no informar si la difusio´n dara´ lugar a comportamientos contraproducentes
entre la poblacio´n y no se derivara´ ningu´n beneficio.
Es interesante recordar otros de los principios que deben regir toda informa-
cio´n periodı´stica, y por tanto tambie´n la sanitaria: la transparencia, la veracidad
y la equidad.
La transparencia es una de las cualidades que confiere moralidad a los actos
de las instituciones y de las personas. Kant dice al final de su obra Sobre la paz
perpetua que son injustas todas las acciones que se refieren al derecho de otros
hombres y que se fundamentan en principios que no pueden hacerse pu´blicos.
Por lo tanto, aquello que afecta a los dema´s y se hace sin transparencia es un
acto moralmente condenable. Los ciudadanos tienen derecho a conocer con todo
detalle las situaciones sanitarias que suponen un peligro o una amenaza para
su vida. Y de manera recı´proca, las organizaciones sanitarias tienen el deber de
dar a conocer el problema sanitario surgido. Sin caer en la precipitacio´n ni en la
ligereza, la transparencia informativa exige una informacio´n ra´pida y amplia, y
tiene que evitarse que la falta de informacio´n origine desconfianza en los medios
de comunicacio´n y en la opinio´n pu´blica.
La veracidad viene expresada por el principio de responsabilidad informativa,
de manera que la informacio´n veraz no depende so´lo de la exactitud con la que
se transmite un dato sino tambie´n de la honestidad del profesional con respecto
al pu´blico. Este principio puede concretarse en:
No crear falsas expectativas, especialmente en sectores vulnerables de la po-
blacio´n (supuestos brotes epide´micos, tratamientos revolucionarios todavı´a
no contrastados. . . );
No generar ni difundir mensajes que puedan perjudicar de manera innece-
saria el estado emocional de un determinado colectivo o de toda la sociedad;
No secundar procesos comunicativos que escondan conflictos de intereses
de los cuales se puedan derivar perjuicios para la salud.
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En cuanto al principio de equidad informativa, supone que en circunstan-
cias similares la informacio´n tiene que tratar siempre de manera similar a todo
el mundo, sean personas o instituciones, sin favorecer interesadamente ni perju-
dicar discriminatoriamente a nadie. Tener presente el principio de equidad quiere
decir:
Dar una aute´ntica igualdad de oportunidades a personas o instituciones
que tengan opiniones o puntos de vista significativos, y facilitar el derecho
de re´plica a quienes este´n en condiciones de aportarlos;
Velar para que la informacio´n sobre los aspectos relacionados con los pro-
blemas de salud ma´s prevalentes no vayan en detrimento u olvido de los
que son infrecuentes o sufre poca gente;
Garantizar una informacio´n equitativa en lo que concierne a la cuestio´n
de ge´nero en las implicaciones y repercusiones de los problemas de salud.
Igualmente es importante informar si existen diferencias en funcio´n de la
edad o procedencia de las personas.
3.4. El tratamiento media´tico del alzhe´imer y la crea-
cio´n de falsos mitos
De acuerdo con Guı´a de estilo. Salud y medios de comunicacio´n. Alzheimer21, las
noticias sobre alzhe´imer en los medios espan˜oles podrı´a caracterizarse de esta
manera: Poca presencia continuada en los medios de comunicacio´n; confusio´n
con otros tipos de demencia y con los “olvidos”; poca informacio´n acerca de los
familiares; y mal uso o uso inadecuado de te´rminos me´dicos.
Dicho manual sen˜ala que ((la presencia media´tica de la enfermedad queda
21Editada en 2006 por la Confederacio´n Espan˜ola de Familiares de Enfermos de Alzheimer y
otras Demencias (CEAFA)
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muy supeditada a los actos e informaciones que se celebran durante el Dı´a Mun-
dial del Alzheimer, sin mayor cobertura el resto del an˜o, aunque sea el tipo de
demencia ma´s frecuente)).
Asimismo, explica que el alzhe´imer es una enfermedad compleja que ((comienza
con algunos fallos de memoria y desorientacio´n y que avanza con el tiempo. Pe-
ro a veces se confunde con cualquier otro tipo de demencia y tambie´n se suele
emplear erro´neamente como sino´nimo de “olvido”)) (2006: 6).
La Guı´a indica, por otro lado, que en los medios se informa poco del papel
de los familiares y de la problema´tica que supone convivir con las personas afec-
tadas. Y ((los familiares son tambie´n personas afectadas que buscan respuestas y
soluciones)), subraya (2006: 4).
Por u´ltimo, explica que la complejidad de esta enfermedad lleva a confusiones
y malas interpretaciones: inexactitudes e incluso uso inadecuado de los te´rminos.
Otro apartado importante son los falsos mitos acerca del alzhe´imer que con-
tinu´an existiendo. Verdades y mentiras que se confunden entre los responsables
de la informacio´n y que llevan a confusio´n al pu´blico que recibe la noticia.
Por ello, deben tener en cuenta que, aunque con personas de edad avanzada
cualquier sı´ntoma debe ser tenido en cuenta, el simple olvido de algunos detalles
por parte de estas no es un sı´ntoma necesario de que padezcan la enfermedad.
Los enfermos de alzhe´imer olvidan no solo los detalles, sino el contexto por com-
pleto. Aun ası´, cuando los olvidos son persistentes y van in crescendo es sin duda
mejor consultar a un me´dico.
Adema´s, el periodista no debe olvidar que no se sabe lo suficiente acerca de la
enfermedad como para poder recomendar algu´n tipo de precaucio´n eficaz. Au´n
ası´, existen varias actividades, actitudes y ha´bitos que ayudan a retrasar su apa-
ricio´n.
Otros puntos ba´sicos en este “Abc del Alzheimer” son que no se trata de una
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enfermedad contagiosa y que esta´ comprobado que solo en un 5% de los casos
influyen factores gene´ticos que la pueden calificar de hereditaria.
Antes de comunicar una informacio´n sobre la patologı´a, hay que saber asi-
mismo que no existe ninguna vacuna contra la misma. Aunque las u´ltimas in-
vestigaciones desarrolladas van en este camino, esta so´lo es una lı´nea abierta que
necesita cautela y tiempo para ser comprobada y para probar su eficacia.
Y un aspecto muy importante es que el alzhe´imer afecta de forma distinta
a cada persona. Aunque tambie´n es cierto que la enfermedad tiende a seguir el
mismo patro´n: un deterioro progresivo de la memoria y las capacidades mentales
a lo largo de los an˜os.
Por ello, la Guı´a de estilo sobre el Alzheimer, que ya hemos citado; asegura que
una cobertura media´tica rigurosa y objetiva es una buena herramienta para com-
batir algunos mitos falsos que favorecen la estigmatizacio´n. Ası´, defiende la ne-
cesidad de un uso correcto del lenguaje y la transmisio´n correcta de conceptos.
Adema´s, recomienda cuatro puntos para quienes informen sobre la enferme-
dad de Alzheimer:
a) Aumentar la presencia de informacio´n, de manera que aumente el conoci-
miento social del alzhe´imer. Adema´s, si se conoce la enfermedad, se puede
detectar, y la deteccio´n precoz puede ser un me´todo de prevencio´n u´til, ya
que de esta forma se puede trabajar para retrasar su evolucio´n.
b) Diferenciar el alzhe´imer de otras demencias, pues solo ası´ pueden evitarse
confusiones muy comunes.
c) Ofrecer una informacio´n positiva pero realista. No todas las personas viven la
enfermedad de la misma manera, y en los primeros estadios las desorienta-
ciones son leves. Aun ası´, no puede bajarse la guardia, ya que la repercusio´n
social de la enfermedad es grave.
d) Ofrecer respuestas a los familiares, que normalmente buscan respuestas en los
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medios de comunicacio´n. Las informaciones sobre consejos y aspectos pra´cti-
cos para quienes conviven con los enfermos de EA casi nunca aparecen en
los medios. Las asociaciones disponen de muchos recursos de este tipo que es
importante difundir.
El periodista, cuando se dispone a realizar una informacio´n sobre esta enfer-
medad, debe tener siempre presente que, en una patologı´a tan compleja como es-
ta, se ven involucrados un buen nu´mero de especialistas. El me´dico de Atencio´n
Primaria sera´ posiblemente el que detecte la enfermedad. Luego, el diagno´stico
correspondera´ al neuro´logo pero tambie´n puede hacerlo un psiquiatra, un inter-
nista o un geriatra.
Lo deseable serı´a que el enfermo ya diagnosticado fuera siempre reevaluado
en una Unidad de Demencia, pues allı´ el seguimiento se podrı´a programar con la
contribucio´n de un neuropsico´logo.
Pero no solo, como venimos sen˜alando, el enfermo es el u´nico afectado, lo es
tambie´n su entorno familiar que se vera´ inevitablemente alterado. Y para que es-
ta alteracio´n sea mucho ma´s llevadera sera´ de una gran ayuda la presencia del
psicogeronto´logo que, con su intervencio´n, dotara´ a los familiares y, fundamen-
talmente al que ejerza de cuidador principal, de valiosas herramientas que hara´n
mucho ma´s fa´cil un proceso largo en el que no hay marcha atra´s. Este profesio-
nal o el trabajador social informara´n a las personas ma´s cercanas al paciente de
la existencia de los centros de dı´a, que suponen una ayuda fundamental para el
cuidador y la persona que padece la EA y en los cuales desarrollan su trabajo fi-
sioterapeutas, logopedas, terapeutas ocupaciones, ATS, auxiliares sanitarios. etc.
3.5. Aspectos jurı´dicos como fuente de informacio´n
No debemos tampoco olvidar que, cuando la personalidad y la memoria se
desmoronan, es aconsejable la consulta a un abogado especialista en procesos
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de incapacitacio´n, que adema´s facilitara´ informacio´n sobre los problemas de tipo
jurı´dico que se plantean con mayor frecuencia en el paciente con demencia.
Como sen˜ala el experto en derecho geria´trico, (Martı´nez Maroto, 2008:33) ,
((es importante no confundir la incapacitacio´n con otras situaciones que en mu-
chas ocasiones la opinio´n pu´blica percibe como similares. Ası´, la minusvalı´a, la
invalidez o la deficiencia son conceptos me´dicos y como tales corresponde al pro-
fesional me´dico “asignarlos”. Por otra parte, la potestad de declarar incapacitada
a una persona le corresponde exclusivamente el juez competente))
Ante un enfermo de alzhe´imer, presunto incapaz, la Ley22, buscando siempre
la proteccio´n del ma´s de´bil, contempla la obligacio´n de comunicar esa situacio´n
al ministerio fiscal o al juzgado. Los responsables de hacerlo son los familiares
ma´s directos o los funcionarios que conozcan, en el ejercicio de sus cargos, esa
presunta incapacidad.
Las asociaciones de familiares aconsejan realizar siempre una consulta jurı´di-
ca desde el momento en que el enfermo es diagnosticado. Siendo muy recomen-
dable que el expediente de incapacitacio´n se lleve a cabo a instancia de los pro-
pios familiares, convirtie´ndose ellos en los interlocutores va´lidos ante el abogado
que les lleve el caso y ante el juzgado. Incapacitar a un enfermo de alzhe´imer no
supone despojarle de sus derechos sino proteger sus intereses, evitando de ese
modo abusos y engan˜os de los que, desgraciadamente, son vı´ctimas en muchas
ocasiones.
3.5.1. Incapacitacio´n
Si finalmente se adopta la decisio´n de solicitar la incapacitacio´n del enfermo,
hay que enfrentarse a un procedimiento judicial, regulado en los artı´culos 748 y
siguientes de la Ley de Enjuiciamiento Civil, que se resumen brevemente paso a
22La incapacitacio´n esta´ regulada en el Co´digo Civil, arts. 199-214 (redactados por la ley
13/1983 de 24 de octubre de reforma del Co´digo Civil en materia de tutela.)
3.5. Aspectos jurı´dicos como fuente de informacio´n 69
paso a continuacio´n:
El juez competente es el de Primera Instancia del lugar en que resida la
persona en la que la declaracio´n se solicite.
La declaracio´n de incapacidad pueden promoverla el co´nyuge o quienes se
encuentren en una situacio´n de hecho asimilable, es decir, los descendientes,
los ascendientes o los hermanos del presunto incapaz.
El Ministerio Fiscal puede promover la incapacitacio´n si las personas cita-
das con anterioridad no existieran o no la hubieran solicitado.
Cualquier persona esta´ facultada para poner en conocimiento delMinisterio
Fiscal los hechos que puedan ser determinantes de la incapacitacio´n.
El presunto incapaz puede comparecer en el proceso con su propia defensa
y representacio´n. En caso contrario sera´ defendido por el Ministerio Fis-
cal, si e´ste no hubiera promovido el proceso. En el caso que el presunto
incapaz no este´ en condiciones de designar un abogado o procurador, y el
procedimiento se hubiera iniciado a instancias del Ministerio Fiscal, se le
designara´ un abogado y procurador de oficio.
Nunca se decidira´ sobre la incapacitacio´n sin previo dictamen pericial me´di-
co, acordado por el tribunal.
En dicho procedimiento se dara´ audiencia a los parientes a los efectos de
que manifiesten si consideran que el presunto incapaz tiene sus facultades
mermadas y se pronuncien sobre la persona ma´s ido´nea para asumir las
funciones de tutor.
La sentencia que declare la incapacitacio´n determinara´ los lı´mites y exten-
sio´n de e´sta, ası´ como el re´gimen de tutela o guarda a que haya de quedar
sometido el incapacitado, y se pronunciara´, en su caso, sobre la necesidad
de internamiento.
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Una vez dictada la sentencia de incapacitacio´n, e´sta debe determinar su ex-
tensio´n y lı´mites, y establecer el re´gimen de proteccio´n al que queda sometido el
incapacitado (tutela, curatela o guarda). Asimismo, esta sentencia nombrara´ a la
persona que haya de asistir o representar al incapaz y velar por e´l.
Lo ideal serı´a que fuese el propio enfermo quien decida los cuidados que
desea recibir y el nombre o cargo de la persona que asuma su representacio´n
y cuidado, lo cual debera´ manifestar mediante el otorgamiento de una escritu-
ra notarial (Documento de voluntades anticipadas). Esta opcio´n solo es posible
cuando el paciente es diagnosticado precozmente y todavı´a no tiene su capaci-
dad para obrar mermada, ya que en otro caso habra´ que acudir ineludiblemente
al procedimiento judicial descrito.
Como observa el abogado Jaime Conde, Director de la Fundacio´n AFAL FU-
TURO y asesor de la Asociacio´n Nacional del Alzheimer (AFAL contigo), es im-
portante recordar que nuestro ordenamiento jurı´dico construye el procedimiento
de incapacitacio´n como una herramienta de proteccio´n y nunca como un me-
canismo de sancio´n o restriccio´n de derechos. El ejercicio de los derechos y las
obligaciones no se restringen con la incapacitacio´n sino, antes al contrario, se ga-
rantizan ante terceros y ante el propio enfermo, que podrı´a ocasionarse dan˜os a
sı´ mismo por el desconocimiento del efecto beneficio-perjuicio de sus actos. La
incapacitacio´n de un enfermo de alzhe´imer evita adema´s que algunas personas
desaprensivas se aprovechen de la vulnerabilidad de los enfermos para conseguir
que estos les cedan sus bienes. Y cita el reciente caso de una residencia de ancia-
nos cuya duen˜a consiguio´ que muchos de los residentes cambiaran el testamento
a su favor.
Desgraciadamente el informador que, en demasiadas ocasiones se ha tenido
que hacer eco de estos abusos y engan˜os, pocas veces informa de estos mecanis-
mos jurı´dicos existentes, cuyo objetivo es proteger los derechos del enfermo. A
menudo, los medios de comunicacio´n tienen que informar de determinados he-
chos que se podrı´an haber evitado con una comunicacio´n oportuna y clara. Si
la sociedad tiene conocimiento, gracias a la informacio´n que los medios pueden
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ofrecer, de todo lo que significa un proceso de incapacitacio´n, es muy posible que
se puedan evitar abusos y sufrimientos de los que el enfermo de alzhe´imer es
fa´cil presa.
3.6. Aportaciones desde el periodismo especializado
3.6.1. Los derechos de los ciudadanos
La informacio´n sobre la EA puede enmarcarse dentro del Derecho a la libertad
de expresio´n recogido en el artı´culo 20 de la Constitucio´n Espan˜ola y del Dere-
cho a la proteccio´n a la salud, redactado en el artı´culo 43 del mismo texto legal
fundamental.
En el primero ((se reconocen y protegen los derechos a expresar y difundir
libremente los pensamientos, ideas y opiniones mediante la palabra, el escrito o
cualquier otromedio de reproduccio´n; la produccio´n y creacio´n literaria, artı´stica,
cientı´fica y te´cnica; a la libertad de ca´tedra y a comunicar o recibir libremente
informacio´n veraz por cualquier medio de difusio´n)) Y, respecto a la proteccio´n de
la salud en la Carta Magna se reconoce dicho derecho y se afirma que ((compete
a los poderes pu´blicos organizar y tutelar la salud pu´blica a trave´s de medidas
preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios)).
Adema´s, la Ley General de Sanidad 14/1986, de 14 de abril, en su artı´culo 10,
recoge expresamente el derecho de todo ciudadano a recibir ((informacio´n sobre
los servicios sanitarios a que puede acceder y los requisitos necesarios para su
uso)), ası´ como tambie´n ((a que se le de´, en te´rminos comprensibles para e´l y a sus
familiares, informacio´n completa y continuada, verbal y escrita sobre su proceso,
incluyendo diagno´stico, prono´stico y alternativas de tratamiento)).
Este derecho se refiere fundamentalmente a los aspectos asistenciales pero el
ciudadano tiene tambie´n derecho a recibir toda aquella informacio´n que resulta
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necesaria para tener un adecuado conocimiento de sus problemas de salud para
poder adoptar las decisiones oportunas.
Pero como expone Gonzalo Casino, licenciado en Medicina y periodista espe-
cializado en Salud, en el libro colectivo ¡Info´rmate en Salud!, el papel del perio-
dista tambie´n es muy importante para el ciudadano: ((El derecho a saber del lector
es un derecho ba´sico e irrenunciable. El libre acceso del paciente a “toda” la in-
formacio´n me´dica es asimismo incuestionable)) Eso sı´, puntualiza que ((conviene
distinguir entre lo que el paciente debe saber a trave´s de los medios (aspectos
generales) y lo que debe conocer por boca de su me´dico))
3.6.2. Los deberes del profesional de la informacio´n
El periodista especializado en temas de salud no debe ser un mero repetidor
de lo que otros pretenden que sea la actualidad sanitaria. Su principal objetivo
es ma´s bien convertirse en un filtro y depurar la informacio´n, contextualiza´ndola
con ayuda de expertos y, de este modo, orientar a los lectores.. Como sen˜alan
Ferna´ndez del Moral y Esteve en su libro Fundamentos de la Informacio´n periodı´stica
especializada, esta´ contribuye a establecer un dialogo social ma´s rico y variado,
favoreciendo, asimismo, la difusio´n de los conocimientos cientı´ficos y te´cnicos
a todos los niveles de comprensio´n, saliendo beneficiados de esta funcio´n tanto
emisores como receptores.
Gonzalo Casino, en el libro anteriormente citado, insiste en esta idea y subraya
que ((ma´s que un mero transmisor de la informacio´n, el periodista ha de aspirar
a ser el narrador de los hechos que permitan entender el complejo mundo de la
salud y los agentes implicados)). Y va ma´s alla´, ((esta narracio´n ha de tener como
principio y fin la pretensio´n de objetividad))
Es tarea asimismo del profesional especializado informar de la disponibilidad
de los recursos asistenciales garantizados por la Administracio´n sanitaria. De esta
manera, los ciudadanos tomara´n conciencia de su legı´timo derecho a utilizarlas y
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mejorar de esa manera su calidad de vida.
Un caso especialmente delicado es el de la informacio´n sobre fa´rmacos. La
forma de tratar en los medios las innovaciones terape´uticas. A juicio de Casino
((lo ma´s sensato es que hay que hacerlo con cautela, prudencia, distancia y una
buena dosis de escepticismo)). En esta lı´nea, an˜ade que ((la actitud ba´sica a la hora
de informar sobre las supuestas innovaciones terape´uticas debe ser la pruden-
cia, para evitar la excesiva tecnificacio´n de los contenidos y la creacio´n de falsas
expectativas a los lectores y pacientes (una informacio´n prudente y ponderada
debe tener siempre presente que ningu´n fa´rmaco carece de efectos secundarios:
algunos conocidos, otros por conocer))).
Con respecto a la EA, es una obligacio´n e´tica del periodista especializado dar
a conocer todos aquellos aspectos que rodean a esta enfermedad no solo desde el
punto de vista puramente me´dico o asistencial sino tambie´n desde sus aspectos
sociales y econo´micos. Sin embargo, no solo no es ası´ sino que segu´n refleja el
Informe Quiral, publicado por el Observatorio de la Comunicacio´n Cientı´fica en
2009 (UPF), la enfermedad de Alzheimer se encuentra, a pesar de su alta inciden-
cia y problema´tica, despue´s de otras enfermedades ma´s tratadas en los medios en
los u´ltimos an˜os: el sida, el ca´ncer, la diabetes, las enfermedades cardiovasculares
y la anorexia.
El periodista cientı´fico, Manuel Calvo Hernando, sen˜ala, en un artı´culo publi-
cado en su blog23, bajo el tı´tulo El periodista del Tercer Milenio, que ((las sociedades
van a necesitar un nuevo tipo de comunicador que sea capaz de valorar, analizar,
comprender y explicar lo que esta´ pasando y, dentro de lo posible, lo que puede
pasar, especialmente en aquellos campos que, hasta donde puede preverse hoy,
sera´n los escenarios decisivos de la transicio´n a la nueva sociedad: la energı´a, la
biologı´a (y especialmente la gene´tica y la biotecnologı´a), los nuevos materiales y
la informacio´n)).
Por ello, mantiene que para cumplir tales objetivos, ((el nuevo comunicador
23http://www.manuelcalvohernando.es/articulo.php?id=3
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necesita afa´n de comprensio´n, amor a la informacio´n y al conocimiento, curiosi-
dad universal y deseo de aprender y de ensen˜ar)).
Este profesional de la Comunicacio´n publico´ en el an˜o 2004, con motivo de
la apertura del Curso de Periodismo Cientı´fico, de la Universidad Carlos III, el
Deca´logo del Divulgador de la Ciencia, con el fin de orientar al periodista espe-
cializado en este camino:
1. Todo divulgador de la ciencia debe ser cuidadoso y exigente, y practicar el
amor a la verdad. Pero el periodista especializado en ciencia tiene una ma-
yor responsabilidad y una mayor dificultad al estar obligado a transcribir
conceptos complejos en palabras sencillas que pueda entender el pu´blico.
2. Este profesional de nuestro tiempo necesita un saber primordial: explicar.
Esto no es apenas necesario en los deportes, en la polı´tica o en el especta´cu-
lo, porque, en general, el pu´blico sabe de que´ esta´ tratando. En ciencia suele
suceder que se habla de temas sobre los que el pu´blico -y con frecuencia los
cientı´ficos de otras especialidades- no tiene ningu´n conocimiento previo.
3. El comunicador debe aprender de los cientı´ficos el rigor propio de la ciencia,
el respeto a la verdad y la alegrı´a de conocer. El cientı´fico debe aprender del
periodista la sencillez en la expresio´n, la claridad y, a veces, el sentido del
humor, pues la ciencia y la cultura no debe ser aburridas para nadie.
4. La escasa atencio´n a la ciencia depende, principalmente, de los hechos si-
guientes:
a) falta de conciencia pu´blica sobre el valor decisivo de la investigacio´n
cientı´fica en nuestra e´poca;
b) falta de periodistas cientı´ficos que cumplan las exigencias de que habla´ba-
mos, en sus relaciones con los cientı´ficos, porque no han sido formados
adecuadamente;
c) ausencia de relaciones de amistad y de trabajo en comu´n entre cientı´ficos
y periodistas (tambie´n en te´rminos generales, ya que no siempre ocurre
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ası´);
d) falta de sensibilidad entre los cientı´ficos sobre la importancia decisiva de
la comunicacio´n en nuestro tiempo y sobre su obligacio´n informar a la
sociedad sobre el empleo del dinero para la investigacio´n, procedente de
los impuestos.
5. En la Primera Conferencia Mundial de Periodistas Cientı´ficos (Tokio, 1992)
hubo acuerdo una´nime en que uno de los grandes problemas del periodis-
mo cientı´fico en el mundo era la falta de instituciones y personas para la
formacio´n de estos profesionales.
6. ((Exhortamos a todos los periodistas cientı´ficos, incluidos nuestros colegas
de las ciencias naturales y sociales, y de las humanidades, y a los vinculados
a los campos de la salud y el medio ambiente, a reconocer nuestras crecien-
tes responsabilidades ante los pueblos del mundo y nuestra obligacio´n de
informar de manera precisa, clara, completa, independiente y con honesti-
dad e integridad)) (Declaracio´n de la II Conferencia Mundial de Periodistas
Cientı´ficos, Budapest, julio 1999).
7. La comunicacio´n pu´blica de la ciencia y la tecnologı´a es un problema para
la sociedad, para el Estado, y para los sistemas informativos. Libros actuales
como Mundos futuros, de Freeman Dyson; Vuelta al Ede´n, de Lee M. Silver,
y La sociedad teledirigida, de Giovanni Sartori, muestran hasta que´ punto el
volumen creciente del conocimiento cientı´fico puede ser la salvacio´n de la
humanidad, o llevarla su destruccio´n. Mostrar todo esto al gran pu´blico
es obligacio´n del periodista en general y del divulgador cientı´fico especial-
mente.
8. La informacio´n cientı´fica dirigida al pu´blico permite a una sociedad estar
actualizada en la ma´s grandiosa aventura de la especie humana de este si-
glo, que es la extensio´n del conocimiento. Teniendo en cuenta que la ciencia
es -o debe ser- parte de la cultura, y que esta´ empezando a ser superada la
dicotomı´a de las dos culturas, el pu´blico tiene derecho a estar informado
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sobre los avances de la ciencia y la tecnologı´a, no solo por lo que ellos sig-
nifican para el conocimiento, sino porque dan lugar a un mejoramiento de
su calidad de vida. La divulgacio´n de la ciencia en los medios informativos
es una pra´ctica democra´tica, porque ofrece a las mayorı´as el conocimiento
de las minorı´as, en el ejercicio de la ma´s exigente y compleja democracia, la
democracia de la cultura.
9. Hay que pensar en el pu´blico, aprender a dirigirse a la sociedad no desde
la suficiencia, sino desde la modestia, saber dar una informacio´n inteligen-
te y al mismo tiempo inteligible. Aunque la claridad no puede ser nunca
sino´nimo de simplificacio´n, sino de calidad comunicativa. Hay que adver-
tir constantemente de los riesgos de la comunicacio´n cientı´fica: la triviali-
dad, la bu´squeda desesperada de titulares sorprendentes, el efectismo, la
demagogia, la prisa, la confusio´n entre los ensayos y los resultados reales
(Conclusiones del I Congreso de Comunicacio´n Social de la Ciencia).
10. El periodista cientı´fico ha sido definido como el tercer hombre indispen-
sable, un intermediario entre el investigador y el pu´blico: un investigador
herme´tico casi por definicio´n (aunque el hermetismo se va disolviendo an-
te los requerimientos de las sociedades modernas) y un pu´blico ignorante
tambie´n por definicio´n, aunque en ciertos casos su conocimiento pueda ser
superior al del periodista y el cientı´fico. Y como intermediario, corre el ries-
go de no dejar satisfecho a nadie, ni al pu´blico, porque puede no haber en-
tendido la explicacio´n, ni al investigador, porque puede pensar que ha sido
manipulado o, en el mejor de los casos, tergiversado.
3.7. Fuentes de informacio´n especializada
El periodista especializado en Salud, y en concreto el que se ocupe de redac-
tar informaciones sobre la enfermedad de Alzhe´imer, debe consultar todas las
fuentes necesarias para enriquecer su labor informativa. Conseguir tener fuentes
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fiables y de calidad y saber “echar mano” de ellas le dara´n un valor diferencial al
trabajo realizado.
Hay expertos que dividen las fuentes en primarias, expertas o presenciales y
secundarias o mediatas y otros, que lo hacen en personales y documentales.
Entre los primeros, se encuentran Rafael Llano, profesor titular de la Univer-
sidad Complutense de Madrid, que en su libro La especializacio´n periodı´stica, del
an˜o 2008, aclara que las fuentes primarias pueden ser tanto documentales como
personales.
Respecto a las primeras estara´n contenidas en informes, archivos, revistas de
investigacio´n, monografı´as, actas, etc. En cuanto a las fuentes primarias perso-
nales son las que el periodista tiene que encontrar por ser testigos presenciales,
protagonistas o conocedores de un hecho. En el caso concreto del periodista es-
pecializado este experto afirma que ((este estara´ obligado a conocer no las fuentes
primarias que ocasionalmente, casi por azar, le pueden dar a conocer las noveda-
des de la especialidad, sino aquellas que lo hacen habitualmente))
Las fuentes secundarias son definidas por el profesor como aquellas que
((proporcionan una informacio´n no en bruto, como en el caso de las primarias,
sino ya elaborada periodı´sticamente por profesionales de la Comunicacio´n)). Ası´,
destaca las instituciones pu´blicas o privadas que cuentan habitualmente con ga-
binetes de prensa, lo mismo que organismos de la Administracio´n estatal, au-
tono´mica o local, colegios profesionales, productores de equipamientos te´cnicos,
entidades acade´micas, institutos de investigacio´n y agencias de noticias.
Sobre estas fuentes Llano sen˜ala que ((producen una informacio´n de gabinete
muy importante para el periodista especializado, pues le da a conocer las posi-
ciones “oficiales” frente a determinados sucesos; y le puede ahorrar o facilitar
indirectamente la consulta de las fuentes primarias)).
Eso sı´, al ser informacio´n que llega a todas las redacciones cada medio deberı´a
((tratar de “amueblarla” e interpretarla y documentarla de manera propia))
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Idoia Camacho Markina, profesora de la Universidad del Paı´s Vasco y coor-
dinadora del libro La especializacio´n en periodismo. Formarse para informar, del an˜o
2010, estructura las fuentes de informacio´n empleadas por los periodistas espe-
cializados en salud en: fuentes personales y documentales.
Entre las fuentes personales destacan los expertos, profesionales (me´dicos, far-
mace´uticos, investigadores, especialistas, catedra´ticos) que trabajan en los orga-
nismos del sector cientı´fico sanitario: universidades, hospitales, centros de inves-
tigacio´n, sociedades cientı´ficas, etc.
Los gabinetes de comunicacio´n de hospitales y administracio´n la experta tam-
bie´n los incluye en este apartado llamando la atencio´n sobre un hecho importan-
te: ((el periodista debe tener claro que se trata de una fuente interesada que busca
ofrecer una imagen positiva de la institucio´n a la que representa, con el objetivo
de influir en la opinio´n pu´blica)). Entre ellas, destacan el Ministerio de Sanidad,
la Organizacio´n Mundial de la Salud o las Consejerı´as de Salud.
Las asociaciones ciudadanas o movimientos sociales constituyen otra fuente
de informacio´n especializada en salud. En ellas, suele haber personas con for-
macio´n te´cnica que trabajan diariamente con la poblacio´n a la que afecta una
problema´tica concreta, por lo que suelen tener mucha fuerza sobre la sociedad y
pueden llegar a convertirse en lı´deres de opinio´n. Pacientes afectados o sus fami-
liares, ONGs o asociaciones de pacientes son algunas de ellas.
En este mismo bloque esta´n los laboratorios y empresas farmace´uticas que no
solo proporcionan informacio´n a tı´tulo individual sino tambie´n a trave´s de agru-
paciones como la Asociacio´n Nacional Empresarial de la Industria Farmace´uti-
ca (Farmaindustria) y el Grupo Cofares, empresa cooperativa de distribucio´n de
productos farmace´uticos.
Respecto a las fuentes documentales la profesora Idoia Camacho distingue las
agencias de noticias y de comunicacio´n y las revistas cientı´ficas. En cuanto a las
primeras esta´n las agencias de informacio´n general, que cuentan con periodistas
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especializados dedicados a los temas de salud, como EFE, Europa Press o Colpisa,
que redactan textos informativos, escuetos y directos, dejando, habitualmente, la
labor de interpretacio´n y contextualizacio´n a los periodistas de los medios. Sin
embargo, eso no siempre es ası´ y muchos profesionales cortan y pegan las noticias
tal cual aparecen.
Adema´s, existen agencias de comunicacio´n que ofrecen informacio´n especia-
lizada en salud de laboratorios y sociedades cientı´ficas, como Berbe´s Asociados,
Servimedia Comunicacio´n, Inforpress, Weber Shandwick, Cariotipo MH5 y Plan-
ner Media.
Las revistas cientı´ficas, sobre todo las internacionales, constituyen una fuente
de informacio´n importante de los periodistas especializados en salud ya que e´stas
se encargan de difundir los nuevos conocimientos que genera la ciencia. Nature,
Science, The Lancet, Journal of the AmericanMedical Association (JAMA), New England
Journal of Medicine (NEJM) o Medicina Clı´nica son algunas de ellas.
Otros medios de comunicacio´n como The Times, The Guardian o la BBC son
ejemplos de medios utilizados frecuentemente como fuente de informacio´n.
Adema´s, las bases de datos que ofrece la OMS con estadı´sticas sobre morta-
lidad, morbilidad, factores de riesgo, cobertura de servicios y sistemas; el Grupo
Elsevier, que cuenta con ma´s de 60 revistas cientı´ficas y de actualidad sanitaria o
Vademe´cum Internacional, que tiene informacio´n sobre todos los medicamentos
registrados disponibles en el mercado son otros medios a los que el periodista
especializado en salud puede recurrir.
En concreto sobre la enfermedad de Alzheimer destacan:
Expertos
Sociedad Espan˜ola de Neurologı´a (SEN), que tiene en su pa´gina web, un
apartado dedicado a pu´blico-pacientes donde esta´ colgado un vı´deo expli-
cativo de la Enfermedad de Alzheimer. Tambie´n tiene un lugar para los
80 Capı´tulo 3. Receptores y emisores de informacio´n
profesionales con informacio´n sobre los grupos de estudio o las guı´as y
protocolos. Asimismo, cuenta con publicaciones propias como Neurologı´a,
Summa Neurolo´gica o el Boletı´n de la SEN.
Sociedad Espan˜ola de Psicogeriatrı´a (SEPG) que tiene una publicacio´n
propia Psicogeriatrı´a en la que se incluyen temas de investigacio´n sobre la
Enfermedad de Alzheimer (http://sepg.es).
Centro de Referencia Estatal de atencio´n a personas con enfermedad de
Alzheimer y otras demencias de Salamanca (CRE). Este organismo cuenta
en su pa´gina web http://www.crealzheimer.es) con datos sobre terapias no
farmacolo´gicas, investigaciones, formacio´n, recursos y u´ltimas novedades
como que el Hospital La Paz, de Madrid, lidera un grupo que elabora un
mapa de riesgo de Alzheimer.
Organizacio´n Mundial de la Salud (OMS) incluye un apartado de todos
los temas de salud entre los que se incluyen los trastornos neurolo´gicos y
un buscador donde se puede encontrar informacio´n sobre la enfermedad de
Alzheimer (http://www.who.int/es)
Ministerio de Sanidad y Polı´tica Social (MSPS) incluye un apartado para
los ciudadanos donde se puede obtener documentacio´n sobre prestaciones
y centros sanitarios o la dependencia (preguntas frecuentes, formularios,
red de servicios, etc.) Asimismo, cuenta con informacio´n para los profe-
sionales como ensayos clı´nicos con medicamentos o estadı´sticas sanitarias
(http://www.msps.es)
Asociaciones ciudadanas o movimientos sociales
Asociacio´n de Familiares de enfermos de Alzheimer (AFAL). Esta asocia-
cio´n de a´mbito nacional informa sobre la totalidad de los recursos existentes
tanto para los familiares como para los propios enfermos. Edita una intere-
sante revista que se facilita a los socios.
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Confederacio´n Espan˜ola de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras
Demencias (CEAFA). Tiene informacio´n detallada sobre la patologı´a, con-
gresos y otros eventos, legislacio´n, voluntariado y asociaciones a las que
recurrir. Se incluye la revista En Mente (http://www.ceafa.es)
Laboratorios y empresas farmace´uticas
Farmaindustria, Asociacio´nNacional Empresarial de la Industria Farmace´uti-
ca en Espan˜a. Cuenta con la revista Pacientes, cuyo nu´mero de junio de 2010,
dedico´ un especial a “Cuidar al cuidador”.
Laboratorios como Esteve, Gru¨nenthal,Janssen, Lundbeck, Novartis o Pfi-
zer ofrecen en sus pa´ginas web informacio´n sobre los fa´rmacos para la en-
fermedad de Alzheimer y sobre la propia patologı´a tanto para profesionales
como para pacientes.
Fuentes Documentales
Las agencias de informacio´n como Europa Press, EFE o Servimedia inclu-
yen teletipos, en su informacio´n sobre salud, sobre la enfermedad de Alz-
heimer aunque es necesario estar suscrito a este servicio.
Las revistas cientı´ficas, al igual que las agencias, pueden ser consultadas
y usada la informacio´n que generan, pero tambie´n es imprescindible una
contrasen˜a que se obtiene previo pago.
Internet es tambie´n una fuente de informacio´n fundamental para el perio-
dista, como veremos con mayor detalle en el capı´tulo 5, no solo para obtener
documentacio´n sino tambie´n para contactar con fuentes personales expertas.
Finalmente cabe resaltar, como sen˜ala el profesor Llano en La especializacio´n
periodı´stica, no basta con conocer los resultados de las actividades profesionales
82 Capı´tulo 3. Receptores y emisores de informacio´n
de los expertos y comprender la significacio´n social de los progresos de los que
estos son responsables. Ante un nu´mero cada vezma´s ingobernable de fuentes de
informacio´n, el periodista esta´ obligado a decidir por sı´ mismo que´ hechos, infor-
maciones y opiniones son dignos de ser puestos en circulacio´n para que lleguen
a ser del dominio pu´blico.
Difı´cilmente lograra´ hacer adecuadamente esa seleccio´n sin un criterio pe-
riodı´stico que no se reduzca al gene´rico de informar sobre hechos sensaciona-
les o espectaculares: necesita un criterio especializado de seleccio´n. Y es con este
criterio especializado con el que el periodista debe saber que´ fuentes son verda-
deramente fiables.
Capı´tulo 4
Seguimiento y ana´lisis de contenidos
4.1. Seguimiento de medios: objetivos y me´todo
El seguimiento de nuestro trabajo se ha centrado en cuatro diarios de informa-
cio´n general y circulacio´n nacional espan˜oles: El Paı´s, El Mundo, ABC y Pu´blico.
A esta investigacio´n, incorporamos Diario Me´dico con la intencio´n de comprobar
si existı´an o no importantes diferencias con respecto a los diarios de informacio´n
general. El perı´odo de seguimiento abarco´ los tres primeros trimestres del an˜o
2010 y el mismo perı´odo del 2011. La eleccio´n de este perı´odo nos parecio´ conve-
niente ya que en 2011 se celebraba el An˜o internacional del Alzhe´imer y por lo
tanto suponı´amos que podrı´a generar una cantidad importante de informacio´n.
Esa misma celebracio´n dio origen a la organizacio´n de un congreso internacional
sobre el EA en Madrid, a finales de septiembre de este mismo an˜o, que tambie´n
tendrı´a amplia repercusio´n en los medios.
El trabajo se inicio´ con el vaciado de todos los ejemplares y suplementos de
dichos diarios, que posteriormente se introdujeron en las tablas o cuadros sino´pti-
cos que presentamos en este capı´tulo. Se han seleccionado un total de 357 piezas
informativas publicadas en esos diarios, durante ese periodo.
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4.1.1. Palabras clave
Para nuestro seguimiento, hemos determinado como palabra clave la del nom-
bre de la enfermedad objeto de nuestro estudio; y determinamos que su aparicio´n
no so´lo en los tı´tulos de las noticias sino en cualquier otra ubicacio´n de las piezas
serı´a suficiente para incluirla en nuestra seleccio´n. Es decir, que hemos seguido
la informacio´n sobre la EA aun cuando los temas de los que pudiera tratar una
pieza abordaran so´lo alguno de los mu´ltiples aspectos de esta enfermedad.
A este respecto, es preciso hacer aquı´ una observacio´n sobre la correccio´n or-
togra´fica de las expresiones empleadas por los diarios de nuestro estudio, cuando
se refieren a la EA. Pues todas las publicaciones objeto de nuestro estudio parecen
olvidar a menudo las normas ortogra´ficas que la Fundacio´n del Espan˜ol Urgente,
Funde´u, presidida por el director de la Real Academia Espan˜ola (RAE) y cuyo
principal objetivo es el buen uso del espan˜ol en los medios de comunicacio´n,
propone sobre la siguiente forma correcta de escribir alzhe´imer:
Cuando esta palabra se utiliza dentro de las expresiones “enfermedad de
Alzheimer” o “mal de Alzheimer”, debe escribirse con mayu´scula inicial
y sin tilde, respetando la grafı´a del apellido del neuro´logo alema´n que in-
vestigo´ esta dolencia. Pero si se utiliza aisladamente para referirse a dicha
enfermedad, se convierte en un sustantivo comu´n, por lo que ha de es-
cribirse con minu´scula inicial y con tilde –alzhe´imer–. Excepcionalmente
conservara´ su tilde con mayu´scula inicial, cuando se haga referencia al
Dı´a Mundial de la Enfermedad de Alzhe´imer.
4.1.2. Tabulacio´n cuantitativa
De las 260 referencias aparecidas en los cuatro diarios de informacio´n general
sen˜alados, en el perı´odo acotado, 116 corresponden a los tres primeros trimestres
de 2010 y el resto (211 piezas) aparecieron en el mismo perı´odo de tiempo de 2011.
Es evidente, pues, que en el An˜o Internacional se ha generado pra´cticamente el
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doble de informacio´n, si bien la mayor parte no corresponden exactamente al
nu´mero de referencias que, como en un principio suponı´amos, generarı´a el Con-
greso Internacional celebrado en Madrid.
De ellas, corresponden 85 a El Paı´s, 81 a El Mundo, 54 a ABC y 33 al diario
Pu´blico.
De estas cifras se pueden sacar dos conclusiones inmediatas.
La primera, que la enfermedad de Alzheimer es un tema bastante tratado,
en comparacio´n con otras enfermedades, en los perio´dicos de mayor difusio´n en
Espan˜a, siendo significativamente mayor la presencia de textos durante el mes de
septiembre, al celebrarse el 21 de este mes el Dı´a Internacional de la EA.
Por otra parte, se observa como en los tres primeros perio´dicos se encuentra
un nu´mero de referencias claramente superior al aparecido en Pu´blico. Esta di-
ferencia entendemos que estarı´a justificada por ser este u´ltimo diario de mucha
menor tirada y por lo tanto con muchos menores recursos econo´micos y huma-
nos.
En cuanto a la publicacio´n especializada Diario Me´dico, como era claramente
previsible nos hemos encontrado un mucho mayor nu´mero de referencias, con-
cretamente 104.
4.1.3. Los ge´neros periodı´sticos y la informacio´n sobre la EA
Por otra parte y como consideracio´n previa al ana´lisis de los ge´neros pe-
riodı´sticos empleados en las piezas de nuestro seguimiento, queremos recordar
que los ge´neros no son una clasificacio´n absoluta o universal (como en realidad
ocurre en la mayorı´a de aspectos del periodismo). La teorı´a periodı´stica surge
como consecuencia del trabajo diario de los periodistas. Por ello, los ge´neros pe-
riodı´sticos no se distinguira´n siempre y claramente unos de otros.
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Ası´ pues, la clasificacio´n de la que nos hemos valido para el ana´lisis, es una
sı´ntesis de las propuestas por diferentes teo´ricos del periodismo, si bien nos pa-
rece interesante lo que propone Bastenier (2001: 31), cuando dice al respecto: ((No
hay nada establecido de manera irrefutable en cuanto a ge´neros; ni cua´les deben
ser, ni cuantos, ni para que´, aunque la variedad de aproximaciones al problema
es infinita; de ahı´ que se derive una gran confusio´n, o, simplemente, un uso tan
libre como legı´timo de una u otra terminologı´a)), y –continua– ((La primera pre-
gunta que hay que hacerse es la del porque´ de los ge´neros. ¿Es inevitable que
existan?, y, por tanto, ¿que´ nos perdemos si no procedemos a su previa codifica-
cio´n? La respuesta es que seguramente no nos perdemos nada irreparable y que
el periodismo es perfectamente capaz de existir sin necesidad de que nadie se
pare a determinar en que´ esta´ escribiendo, como aquel que decı´a de alguien que
hablaba en prosa y no lo sabı´a ))
De acuerdo, con la teorı´a acade´mica de los ge´neros, e´stos pueden dividirse
en tres categorı´as fundamentales: los informativos, los interpretativos y los de
opinio´n.
El objetivo de los primeros -los ge´neros informativos- es dar informacio´n de
actualidad y exponer los hechos. Dentro de los ge´neros informativos encontra-
mos la noticia y el breve; el objeto de toda noticia es comunicar un hecho con la
ma´xima exactitud, reclamando claridad y brevedad en la redaccio´n de los hechos.
Responderı´a a las famosas cinco ”w”: who, where, when, why, to whom. El breve
serı´a el mejor ejemplo de notica, aunque la amplitud de la informacio´n aquı´ se
reduce al mı´nimo.
Los ge´neros de interpretacio´n, por el contrario, profundizan sobre la informa-
cio´n y su finalidad principal es relacionar la actualidad con su contexto. Se distin-
guen por la explicacio´n interpretativa que el autor aporta a los hechos, de los que
informa. A esta categorı´a pertenecen el reportaje, la cro´nica y la entrevista. Pues
el reportaje es un relato periodı´stico de mayor extensio´n con un cierto estilo lite-
rario, que hace al periodista ma´s presente en el texto. Adema´s, suele contar con
testimonios personales de los protagonistas, con toda su carga subjetiva. Aquı´ ya
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no prima necesariamente la actualidad del tema que se expone, pues la elabora-
cio´n del reportaje reclama un tiempo de trabajo distinto. Aunque todo reportaje
suele atenerse a un principio de actualidad.
La cro´nica, por su parte, es un ge´nero intermedio entre la noticia y el reporta-
je, en la que la presencia interpretativa y estilı´stica del cronista se hace particular-
mente presente. Se trata de un texto ma´s breve que un reportaje, normalmente;
aunque ma´s largo que una noticia, y en el que se la explicacio´n del hecho se
estructura desde el punto de vista temporal. Se utiliza para cubrir actos como
inauguraciones, exposiciones, sesiones parlamentarias, etc.
Finalmente, en la entrevista la subjetividad interpretativa del periodista entre-
vistador esta´ a ”la misma altura”que el entrevistado, aunque en definitiva sean
los relatos, interpretaciones y valoraciones de este los elementos claves de la pie-
za.
Trata´ndose de ge´neros de opinio´n, finalmente, el periodista toma partido por
una postura u otra a partir de la informacio´n que tiene. Tratara´ de convencer al
lector de que su posicio´n sobre el tema es la correcta. Su funcio´n es persuadir al
destinatario. El editorial, la columna o el artı´culo de opinio´n pertenecen a esta
categorı´a. Consideramos que no es necesario explicitar la definicio´n de cada uno
de estos ge´neros, por ser suficientemente claros.
Por lo que se refiere a los ge´neros empleados por los medios objeto de estudio,
los siguientes gra´ficos ofrecen el resultado agregado de nuestro seguimiento.
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Gra´fico no 7 : Comparativa de ge´neros en los distintos medios (2010)
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Gra´fico no 8 : Comparativa de ge´neros en los distintos medios (2011)
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4.2. Los aspectos de la EA ma´s tratados por los me-
dios
De las noticias de nuestro seguimiento, las que acapararon mayor atencio´n en
los cuatro diarios analizados fueron los siguientes:
1. Informacio´n referida a u´ltimas investigaciones, tanto espan˜olas como ex-
tranjeras
2. Con bastante menos extensio´n, informaciones sobre la atencio´n del enfermo
en varias de sus facetas; asistencial, familiar econo´mica, legal, diferentes
terapias no farmacolo´gicas etc.
3. La investigacio´n cientı´fica quema´s eco obtiene en estos diarios es la referida
al diagno´stico precoz y tambie´n la posible prevencio´n de la enfermedad. En
estos casos, las fuentes de informacio´n fueron fundamentalmente estudios
cientı´ficos publicados en revistas de gran impacto..
4. El alzhe´imer del ex presidente Pasqual Maragall, del que trata de manera
magistral el documental Bicicleta, cuchara, manzana (2010), aparece en todos
los medios analizados en nuestro seguimiento. Todos ellos coinciden en re-
saltar la importante contribucio´n de este personaje al mejor conocimiento
de la enfermedad y que ha generado, sin duda, una verdadera corriente de
curiosidad y exigencia de mayor atencio´n hacia la EA.
5. Atendiendo al resto de los temas, el ma´s destacable y frecuente es el referido
a la desaparicio´n y muerte de enfermos en diferentes pueblos o residencias.
6. Cabe resaltar la cada vez ma´s frecuente presencia de la enfermedad en obi-
tuarios o necrolo´gicas como causa demuerte en personas famosas: polı´ticos,
actores y actrices, mu´sicos, etc.
7. Finalmente, otro tema recurrente, aunque mucho menos que todos los an-
teriores, fue el relativo a la Ley de Dependencia.
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4.3. Seguimiento del diario El Paı´s
4.3.1. Resumen de resultados del seguimiento.
En este diario hemos seleccionado 85 referencias; de ellas, 35 fueron publica-
das en 2010 y el resto en el mismo perı´odo de 2011. De ese total, so´lo 5 noticias
son de agencia, el resto han sido elaboradas bien por parte de la redaccio´n –la
mayorı´a de las veces–, o bien por colaboradores o firmantes de cartas al director.
Las atribuibles a la redaccio´n se hacen eco de investigaciones internacionales o
nacionales publicadas en revistas cientı´ficas de diverso origen; o bien proceden
de notas de prensa.
En cuanto a los ge´neros de las noticias sobre EA publicadas por El Paı´s en
nuestro perı´odo de seguimiento, predomina claramente el informativo. Respecto
al interpretativo la mayor parte son cro´nicas y reportajes; de estos u´ltimos des-
tacan dos que incluyen testimonios reales con tı´tulos en estilo directo, Mi madre
se volvio´ imprevisible, Luchare´ hasta el final. La opinio´n se presenta generalmente a









Gra´fico no 9 : Distribucio´n porcentual de ge´neros periodı´sticos.
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Con respecto a los temas ma´s tratados por esas informaciones que publica El
Paı´s, las ma´s frecuentes son las relacionadas con nuevos hallazgos en la detec-
cio´n precoz y con sucesos. e´stos u´ltimos se refieren tanto a los provocados por la
desaparicio´n o la muerte de enfermos de alzhe´imer, como por aquellos que han
abusado de su vulnerabilidad, ya sea obteniendo beneficios econo´micos o some-
tie´ndolos a malos tratos. Con respecto a este tema, destacamos como ejemplo de
buena informacio´n la publicada por este medio el 12 de marzo de 2010.
En general, salvo cuando se trata de reportajes, incluidos en la seccio´n arte &
vida, su extensio´n suele ser pequen˜a y no aparecen gra´ficos o ima´genes que hagan
ma´s fa´cil la comprensio´n de la informacio´n, como aconseja la Guı´a de estilo sobre
salud y medios de comunicacio´n (CEAFA, 2006).
Con respecto al amplio reportaje sobre la empresa gallega dirigida por el
Dr. Cacabelos, aparecido en marzo de 2011 en la seccio´n de Economı´a, sorpren-
de que si bien se hace mencio´n a su falta de prestigio dentro del campo de la
Neurologı´a, y a su controvertido test gene´tico para diagnosticar la EA, se le dedi-
que, sin embargo un amplı´simo espacio en el que se da a conocer la importancia
econo´mica de la empresa y su salida a bolsa.
Muchos de los investigadores consultados por nosotros opinan que los tests
gene´ticos que la empresa de Cacabelos ofrece y cobra a los familiares de enfer-
mos de alzhe´imer son de escasa utilidad. Ello nos ha invitado a presentar este
texto como ejemplo de informacio´n no especialmente rigurosa, de entre los que
ha publicado El Paı´s.
Como ejemplo ma´s de informacio´n poco rigurosa presentamos tambie´n la ti-
tulada por este medio: Primer test para la deteccio´n precoz del alzheimer. Pues en
ella sorprende negativamente que el responsable de salud del perio´dico, Emilio
de Benito, califique de test lo que realmente es una prueba me´dica consistente
en la realizacio´n de una puncio´n lumbar que mide la presencia de la proteı´na
beta-amiloide en el lı´quido cefalorraquı´deo; y que, a dı´a de hoy, ma´s de un an˜o
despue´s de aparecida esta noticia, solo es utilizada de forma experimental dentro
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de determinadas investigaciones en curso.
Este tipo de titulares son los que generan un mayor nu´mero de crı´ticas por
parte de los diferentes agentes sociales, y concretamente de los investigadores, ya
que al leer el titular inducen a hacer creer a los familiares que ya pueden, a trave´s
de un simple test, saber si en un futuro desarrollaran la misma enfermedad que
padece su familiar.
Igualmente, consideramos muy desafortunado el titular El ejercicio mental ace-
lera la demencia una vez que esta aparece. Si bien el resto del texto aclara que se
trata de una investigacio´n publicada en Neurology, no indica la fecha en que se
publico´ el experimento ni utiliza el condicional podrı´a como entendemos que de-
berı´a haber hecho el autor del titular.
El diario El Paı´s, salvo en el caso de una noticia referida al retraso de la puesta
en marcha de un centro de asistencia en un barrio de Madrid, apenas hace refe-
rencias a demandas o peticiones de tipo reivindicativo o polı´tico-social, pero sı´ se
insiste, en cambio, en muchas ocasiones, en la tremenda carga que supone para
los cuidadores la atencio´n a los enfermos y el impacto econo´mico que para las
familias supone la enfermedad.
Hay una noticia que despierta especial curiosidad. Es la relacionada con la
pra´ctica del ajedrez como posible ejercicio preventivo, destacando tambie´n el me-
nor nu´mero de enfermos de Alzheimer entre los ajedrecistas.
Sen˜alamos como un ejemplo ma´s de falta de rigurosidad el titular publicado
el 24 de mayo de 2011 en el que se afirma que el alzhe´imer no comienza con
la pe´rdida de memoria. Si bien se precisa posteriormente que puede ser en los
casos de alzhe´imer prematuro (antes de los 60 an˜os), no se an˜ade que este tipo
de aparicio´n precoz de la enfermedad, supone entre un 5 y un 10% de todos los
casos.
Sorprende que en cuanto a la cifra de enfermos el diario El Paı´s no ofrezca
siempre la misma, trata´ndose de un perı´odo de tiempo muy corto. Las cifras que
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se publican oscilan entre 400.000, 600.000 y 800.000. E inclusive se habla, de ma-
nera aun menos precisa, de ma´s de medio millo´n de enfermos, llegando incluso
a cifrar en 3.500.000 el nu´mero de afectados, como en el reportaje publicado en
septiembre del 2011. En ese mismo reportaje se an˜ade que la cifra mundial es
de 35 millones, de manera que de ser ciertas estas cantidades, los enfermos de
alzhe´imer en Espan˜a supondrı´an el 10% de todo el mundo. Posteriormente se
publico´ una rectificacio´n aclarando que la cifra correspondı´a exactamente a la de
afectados por la enfermedad pero no a la de enfermos, que podrı´a situarse entre
los 600.000 y un millo´n en toda Espan˜a. Y sin embargo, no se aclaro´ que la cifra
dada de 35 millones de enfermos en todo el mundo sı´ era correcta.
Como en el resto de los diarios que analizamos, el tema de las u´ltimas vo-
luntades, la eutanasia y la ley de muerte digna son tratados en relacio´n con la
EA.
El cine es de todas las manifestaciones artı´sticas la que con ma´s frecuencia
aparece debido al estreno de la pelı´cula Bicicleta, cuchara, manzana premiada en
el festival de San Sebastia´n y con una estupenda acogida por parte del pu´blico y
de la crı´tica. Tambie´n el alzhe´imer aparece como protagonista de varias crı´ticas
literarias de obras que tratan esta enfermedad. Interesante nos parece la realizada
por RosaMontero sobre la biografı´a de Carmen Laforet escrita por Anna Caballe´ e
Israel Rolo´n. Sobre los u´ltimos an˜os con alzhe´imer de la vida de la primera gana-
dora del premio Nadal, ya habı´a escrito su hija Cristina Cerezales en la biografı´a
novelada sobre su madre,Mu´sica blanca, publicada en 2009. La autora alumbro´ su
libro durante sus visitas a la residencia en la que Laforet paso´ los u´ltimos an˜os de
su vida. En sus encuentros, Cristina conduce a su madre por las estancias de la
memoria y juntas recorren la trayectoria vital y literaria de la creadora de Nada.
En los obituarios aparecen cuatro enfermos de alzhe´imer, que o bien fallecie-
ron a causa de la enfermedad, o bien la padecieron. Esto nos da una idea de la
importante incidencia de la enfermedad y, obviamente, al tratarse de personas
ma´s o menos famosas y con las ma´s diversas procedencias y ocupaciones, nos da
una idea de la universalizacio´n de la EA.
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De las 86 referencias publicadas por El Paı´s en nuestro perı´odo de estudio, tan
solo 23 titulares incluyen la palabra alzhe´imer; y lo hacen adema´s frecuentemen-
te, sin tener en cuenta las normas ortogra´fica de la RAE anteriormente citadas.
Como hemos anticipando, proponemos a continuacio´n diversos ejemplos de
lo que a nuestro entender son aciertos y desaciertos. Sobre las noticias publicadas,
que hemos escaneado, subrayamos en verde los aciertos y en rojo los segundos.
Si bien en algunos casos la misma referencia puede ofrecer aciertos y desaciertos
que consideramos oportuno resaltar.
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4.3.2. Ejemplos de aciertos y desaciertos
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4.3.3. Tablas de resultados
Del 01/01/2010 al 30/09/2010
 
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Madre e hija mueren asfixiadas




Sociedad Noticia Departamento Vasco del Minis-
terio del Interior






Cro´nica Club Argentino de Buenos Aires







Noticia Pelı´cula: ((Adolfo Sua´rez, el
presidente)), Carlos Asorey-Juan
Carlos Rubio, autores del guio´n





Sociedad Reportaje Ley de dependencia
La Comunidad concede 70.000





Madrid Cro´nica Comunidad de Madrid
Quie´n se olvido´ de Latina?
(11/02/2010)
Redaccio´n Madrid Reportaje Begon˜a Larrainzar, Presidenta del
distrito, Ayuntamiento
El fiscal pide tres an˜os por
dos muertes en un geria´trico
(13/02/2010)
Redaccio´n Sucesos Noticia Ministerio Pu´blico





Sociedad Cro´nica Comisio´n de Salud del Parla-
mento Andaluz
Probetas en el par-
que´ (21/03/2010)
Redaccio´n Economı´a Reportaje Ramo´n Cacabelos, me´dico y pre-
sidente de Euroespes
Ikerbasque estudia las inco´gni-
tas del Alzheimer (21/03/2010)
Redaccio´n. Ania
Elorza, Vitoria
Salud Entrevista Jose´ Julio Rodrı´guez, Investiga-
dor
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Altos niveles de colesterol “ma-





Salud Cro´nica The american journal of medicine,







La Fiscalı´a toma medidas para




Sociedad Noticia Rocio Perez Puig, juez, secretaria
del Foro Justicia y Discapacidad.
Miembro del Consejo General
del Poder Judicial. Carlos Gar-
zenmuller, Nu´ria Lopez-Mora y
Federico Cabello de Alba, fiscales
Las muertes relacionadas con
el Alzheimer se duplican en los
u´ltimos 10 an˜os (23/04/2010)
I.P. Cha´varri, Bil-
bao
Autonomı´as Noticia EUSTAT (Paı´s Vasco)
Castello´n urge al Consell a




Autonomı´as Noticia Ayuntamiento de Castello´n. Bie-
nestar Social
La Generalitat ha abierto tres ex-
pedientes a la residencia de Sa-
via de Albuixech (06/05/2010)
Jaime Prats, Va-
lencia
Autonomı´as Cro´nica Consejerı´a de Bienestar Social.
Ramo´n Saborit, presidente de la
Asociacio´n Valenciana de Fami-
liares de Usuarios y residentes
de Centros Geria´tricos
El miedo y la gloria
(29/05/2010)
Rosa Montero Babelia Reportaje Anna Caballe´ e Israel Rolo´n, au-
tores de ((Carmen Laforet. Una
mujer en fuga))
La Ertzaintza localiza en Iru´n




Sucesos Noticia Policı´a vasca
Un estudio denuncia abusos al




Sociedad Cro´nica Antonio Burguen˜o, director del
Programa ((Desatar al anciano
y al enfermo de alzhe´imer)),
Confederacio´n de Organizacio-
nes de Mayores (Ceoma). Fis-





Opinio´n Vicente Franco Gil, autor de la
carta
El anciano que mato´ a gol-
pes a otro interno de 94 an˜os




Madrid Noticia Residencia de Mayores Geria-
tros de Arroyo Culebro (Le-
gane´s). Consejerı´a de Familia y
Asuntos Sociales de la Comuni-
dad de Madrid
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Primer test para la deteccio´n pre-
coz del Alzheimer (11/08/2010)
Redaccio´n.
Emilio de Benito
Salud Cro´nica Archives of Neurology
Los golpes en la cabeza pueden
causar enfermedades neurode-
generativas (18/08/2010)
M.R.E. Madrid Sociedad Noticia Revista de la Asociacio´n Ameri-
cana de Neuropatologı´a
El retraso en las ayudas empuja





El ejercicio mental acelera la de-




Sociedad Noticia Neurology. Revista de la Asocia-
cio´n Americana de Neurologı´a











Cro´nica Asociacio´n de Familiares de en-
fermos de Alzheimer de Valen-
cia (Afav)
“Bicicleta, cuchara, manzana” la









Critica (Cine) Opinio´n Pasqual Maragall. Carles Bosch




Opinio´n Ramona Lucas, autora de la carta




Cultura (Cine) Opinio´n Diana Garrigosa
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
El Alzheimer y otros males
(24/09/2010)
Redaccio´n. J.O. Cultura (Cine) Cro´nica
En “Addicted to love” el amor




Cultura (Cine) Opinio´n Festival de Cine de San Sebas-
tia´n
Alzheimer: Si ma´s vale pre-





Tribuna Opinio´n Pablo Martı´nez-Lage
Del 01/01/2011 al 30/09/2011










Noticia Consejerı´a para la Igualdad y
Bienestar Social de la Junta de
Andalucı´a
Un millo´n de euros para in-
vestigar sobre el Alzheimer.
(09/02/2011)
Redaccio´n Agenda Noticia MAPFRE
La juez retira el cargo de homi-






Noticia Ayuntamiento de Lugo, Policı´a
Local. Juzgado de Instruccio´n
n0 2 de Lugo. Fuentes vecinales









Carazo, Concejal socialista del
Ayuntamiento de Madrid







Cro´nica Xunta de Galicia, Consellerı´a de
Trabajo e Benestar. Fuentes fa-
miliares







Cro´nica PasqualMaragall. Octubre. Cen-
tre de Cultura Contempora`nia.
Accio´ Cultural del Paı´s Valencia`
Annie Girardot, ı´dolo popular
del cine france´s. (04/03/2011)
Ana Teruel Necrolo´gicas Opinio´n
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
El CES da luz verde al proyecto






Noticia Consejo Econo´mico y Social del
Gobierno Vasco.






Reportaje Festival de Cine de Zaragoza.
Fundacio´n Caja Madrid. Iker
Franco
Investigadores de la UPV logran






Noticia Universidad del Paı´s Vasco






Reportaje Colectivo Straddle3.net. Santiago
Cirugeda, Colectivo Recetas Urba-
nas. Patricia di Monte e Ignacio
Gra´valos, arquitectos




Sociedad Noticia Instituto Nacional de Proteo´mi-
ca, Unidad de Proteo´mica del
Centro Nacional de Biotecno-
logı´a. Cristo´bal Belda, investiga-
dor. Juan Pablo Albar, investi-
gador responsable de ProteoRed-
ISCIII.
Dignidad hasta el final.
(03/04/2011)
G. Belincho´n Madrid Critica cine Albert Sole´, director de cine e hijo
de Jordi Sole´ Tura.
“El alzhe´imer es todavı´a una




Salud Reportaje Fundacio´n Pasqual Maragall.
Fundacio´n Reina Sofı´a. Jordi
Camı´, Director Fundacio´n Pasqual
Maragall
La Xunta mantiene las medallas





Noticia Fuentes judiciales. Fundacio´n
San Rosendo. Ce´sar Va´zquez
Romeui, familiar de afectada.
La empresa de un dirigente del







Noticia Central Unitaria de Traballado-
res. Foro de Inmigracio´n






Noticia Escuela para Adultos de Eguia.
Yamel Romero, profesor de la Es-
cuela.
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Daniel GrayQuillen, un genio de
la matema´tica (13/05/2011)
Manuel de Leo´n Necrolo´gicas Opinio´n Manuel de Leo´n, director del Ins-
tituto de CienciasMatema´ticas y
miembro del Comite´ Ejecutivo de
la Unio´n Matema´tica Internacio-
nal (IMU).
San Sebastia´n se situara´ a la ca-






Cro´nica Ministerio de Ciencia e Inno-
vacio´n. Gobierno Vasco. Centro










El alzhe´imer no comienza




Sociedad Cro´nica Banco de Tejidos Neurolo´gicos
del Clı´nic-Universidad de Bar-
celona. CCiT-IDIBAPS. Revista
Neurology.
Tres Neurobio´logos ganan el
Premio Prı´ncipe de Asturias de
Investigacio´n (25/05/2011)
Redaccio´n Sociedad Noticia Jurado Premio Prı´ncipe de Astu-
rias
Ikerbasque organiza un congre-








de 77 an˜os con alzhe´imer
(06/06/2011)
Agencias Sociedad Noticia Manuel Salguero, concejal de Se-
guridad Ciudadana de Valdemoro
Elaborado el primer mapa de ac-




Salud Noticia Equipo de investigacio´n del IDI-
BELL
La eutanasia televisada ya no es-
candaliza a nadie (15/06/2011)
Emilio de Benito Sociedad. Vida
& artes
Cro´nica BBC. Terry Pratchett. Alistair
Thompson, portavoz de la orga-
nizacio´n Care not Killing (Cui-
dar no matar). Luis Montes, pre-
sidente de Derecho a Morir Dig-
namente.
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Un ensayo en ratas abre la puer-




Sociedad Noticia Journal of Neuruoengineering and
Rehabilitation (Ensayo realizado
en la Universidad del sur de Ca-
lifornia). Alberto Ra´bano, Jefe de
Neuropatologı´a de la Fundacio´n
Centro de Investigacio´n de En-
fermedades Neurolo´gicas. Pablo
Martinez-lage, Grupo de estu-
dio de Trastornos de la Conduc-
ta y Demencias de la Sociedad
Espan˜ola de Neurologı´a.





Galicia Noticia Instituto de Medicina Legal de
Galicia
Mejor calidad de vida con
terapia precoz del alzhe´imer
(22/06/2011)
J.P., Valencia Comunidad Va-
lenciana
Noticia Miguel Baquero, neuro´logo del
Hospital la Fe de Valencia. No-
vartis, empresa farmace´utica
Peter Falk, mucho ma´s que el te-
niente Colombo (25/06/2011)
Necrolo´gicas Opinio´n
La Audiencia ordena el ingre-




Galicia Noticia Audiencia Provincial de Ouren-
se





de 86 an˜os con alzhe´imer
(11/07/2011)
Madrid Madrid Noticia Jefatura Superior de Policı´a.
Salvador Victoria, Consejero de
Asuntos Sociales de Getafe
La policı´a halla en Getafe el
cada´ver de una anciana per-
dida enferma de alzhe´imer.
(12/07/11)
Redaccio´n Madrid Noticia Policı´a Local de Getafe




Madrid Reportaje Pilar y Carlos A´lvarez Martı´n,
hijos de Antonio A´lvarez, enfermo
de alzhe´imer desaparecido
Biomagune adquiere tecnologı´a
punta en el estudio del alzhei-
mer y ca´ncer (/14/07/2011)
M. Ormaza´bal,
San Sebastia´n
Paı´s Vasco Cro´nica Manuel Martı´n Lomas, director
cientı´fico del Centro de Investi-
gacio´n Cooperativa en Bioma-
teriales, CIC Biomagune. Jordi
Llop, responsable de Radioquı´mica
del mismo Centro
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Las personas que sufren un in-
farto son ma´s propensas a pade-
cer una demencia (19/07/2011)
Carolina Garcı´a,
Santander
Sociedad Entrevista Valentı´n Fuster, presidente de la
Asociacio´n Mundial de Cardio-
logı´a







Concha Alo´s, escritora del





Vivir es mucho ma´s que respirar
(11/08/2011)
Emilio de Benito Vidas & Artes Reportaje Ministerio de Sanidad. Con-
sejerı´as de Sanidad y Asuntos
Sociales. Derecho a Morir Dig-
namente. Antonio Burguen˜o,
director del Programa ((Desatar
al Anciano y al Enfermo de
Alzhe´imer)) de Confederacio´n
Espan˜ola de Organizaciones de
Mayores (CEOMA)




Opinio´n Amparo Gisbert Aguilar,Me´dico
de Cuidados Paliativos, Valencia
El banquillo aguarda a un enfer-
mo Chirac (05/09/2011)
A.J.B., Parı´s Internacional Cro´nica Fiscalia Francesa




Sociedad Reportaje Confederacio´n Espan˜ola de
Asociaciones de Familiares de
Personas con Alzheimer y otras
Demencias (CEAFA). Centro
de Investigacio´n y Terapias
Avanzadas (CITA-Alzhe´imer).
Un cerebro entrenado afron-






Entrevista Gurutz Linazasoro, neuro´logo
El cura estafador podra´ cum-







Benestar abre las residencias a







Cro´nica Conselleira de Traballo e Benes-
tar
Los cuidados del Alzheimer en
Espan˜a suponen 24.000 millones
de euros anuales (15/09/2011)
Agencia Efe.Ma-
drid
Sociedad Noticia Confederacio´n Espan˜ola de
Asociaciones de Familiares de
Personas con Alzheimer y otras
Demencias (CEAFA).
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
No se trata el alzhe´imer, se trata
el enfermo (18/09/2011)
Emilio de Benito Sociedad. Vida
& Artes
Reportaje Fundacio´n del Centro de Inves-
tigacio´n en Enfermedades Neu-
rolo´gicas (CIEN) del Instituto de
Salud Carlos III. Asociacio´n Na-
cional del Alzhe´imer Afal Conti-
go. Mutua Madrilen˜a.
Hagan memoria (21/09/2011) Justo Serna Autonomı´as.
Comunidad
Valenciana
Opinio´n Pelı´cula ((Les veus de la memo-
ria))




Reportaje Departamento de Empleo y
Asuntos Sociales del Gobierno
Vasco. Fundacio´n Ingema.
Fundacio´n Pilares.
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4.4. Seguimiento del diario El Mundo
4.4.1. Resumen de resultados del seguimiento
Nuestros criterios de seleccio´n nos han permitido destacar 81 textos, de entre
las informaciones del diario El Mundo en nuestro tiempo de seguimiento, corres-
pondiendo 29 al periodo de 2010 y el resto a 2011. Catorce de ellos corresponden
a agencias de informacio´n, fundamentalmente Europa Press y EFE. En 40, apare-
ce la palabra alzhe´imer en el titular de la noticia; y como se puede comprobar en
nuestro cuadro sino´ptico, no siempre correctamente escrita.
Muchas de las noticias tienen su origen en Barcelona, Euskadi, Valencia y Ali-
cante. El perio´dico tiene corresponsales en esas localidades y son ellos los que se
hacen eco de los correspondientes sucesos, en las respectivas ediciones autono´mi-
cas.
Insertamos, a continuacio´n, gra´fico ilustrativo del porcentaje de los ge´neros
periodı´sticos utilizados en este diario.
Gra´fico no 10 : Distribucio´n porcentual de ge´neros periodı´sticos.
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Aparecen 12 reportajes, aunque muchos de ellos se refieren al alzhe´imer de
forma anecdo´tica o superficial. Entre todos ellos, destaca un amplio reportaje so-
bre nutricio´n en el que, sorprendentemente, se asegura que el aguacate previene
el alzhe´imer. En otro, tambie´n muy llamativo, se afirma que Hemingway mu-
rio´ con esta enfermedad.
Por otra parte proponemos como ejemplo de informacio´n rigurosa la noticia
publicada en enero de 2010. En ella se informa sobre como los neurocientı´ficos
se han volcado en el desarrollo de biomarcadores que determinen de forma ma´s
exacta quie´n esta´ afectado, de modo que los frutos de estos ana´lisis puedan apor-
tar las claves para detectar el problema antes de que un deterioro cognitivo leve
se convierta en una demencia.
Por el contrario, en el suplemento Yo Dona, se informa de la creacio´n de una
empresa de asistencia domiciliaria, “Mayores & Compan˜ı´a”, que pretende dar
servicios a las personas dependientes. Este reportaje serı´a un claro ejemplo de
publicidad enmascarada ofrecida como informacio´n de servicios.
En otras informaciones, el diario El Mundo ofrece recursos que pueden ayudar
a los pacientes con alzhe´imer. Ese es el caso de los cinco perros adiestrados para
mejorar la autonomı´a, la seguridad y el estado de a´nimo de los enfermos, dentro
de un innovador programa terape´utico que se puso en marcha en la localidad
barcelonesa de Sant Boi de Llobregat.
En estamisma lı´nea se encuentra la informacio´n sobre la presentacio´n del libro
¿Que´ me pasa, doctor?, del experto Enrique de la Morena. En e´l que se detalla de
una forma sencilla y concisa las mejores formas para detectar la enfermedad de
Alzheimer.
En otro libro publicado con el tı´tulo Alzheimer: Manual de instrucciones de No-
lasc Acarı´n aparecen casos concretos de pacientes en los que se pueden ver refle-
jados otras personas o familiares que convivan con la patologı´a.
Llama la atencio´n un titular que destaca la importancia de las propiedades
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del aceite de oliva para luchar contra el ca´ncer y el alzheimer, segu´n los resulta-
dos obtenidos por un grupo de investigadores de la universidad de Alicante en
colaboracio´n con la de Baleares.
En la seccio´n de Polı´tica aparece un estudio sobre la Ley de Dependencia re-
laciona´ndola con la enfermedad en la que, sin embargo, no se ofrece informacio´n
detallada sobre el nu´mero de enfermos de EA que han podido obtener algu´n tipo
de ayuda acogie´ndose a dicha ley. Las asociaciones consultadas por nosotros, en
esos dias, aseguran que si bien la Ley habı´a generado muchas esperanzas entre
los enfermos y sobre todo sus familias, su aplicacio´n estaba siendo cada vez ma´s
lenta y generando una importante frustracio´n entre los afectados.
En la seccio´n de Cultura aparece una crı´tica literaria de un libro escrito por
Juan Pedro Bator con en el que pretende preservar los recuerdos de su padre
barbero y enfermo de alzhe´imer.
Al igual que en el resto de los perio´dicos analizados, este diario incluye noti-
cias de sucesos en los que los enfermos de alzhe´imer han sido protagonistas, bien
por haber sufrido un percance o por haberlo desencadenado.
Ası´, en la informacio´n aparecida en la seccio´n de Tribunales el cuatro de fe-
brero de 2011, en la que se informa de una estafa de ma´s de 20000 euros de la que
fue vı´ctima una enferma de alzhe´imer, el redactor pierde una buena oportunidad
para informar con detalle de todos aquellos recursos jurı´dicos disponibles para
proteger los derechos del enfermo de alzheimer y evitar, ası´, abusos de este tipo,
en algunos casos realizados por la propia familia.
Este diario es el u´nico que ofrece una referencia sobre la EA en la seccio´n de
Deportes. Lo hace en el marco de una amplia informacio´n sobre el famoso entre-
nador de fu´tbol, Dunga del que se afirma que esta´ muy influido por su progenitor,
actualmente enfermo de alzhe´imer.
Como curiosidad, es destacable la informacio´n aportada dentro de un amplio
reportaje sobre el menor apodado el “Cuco” –uno de los presuntos culpables de
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la muerte de la joven Marta del Castillo–. En ella se informa sobre como el cuida-
do de ancianos enfermos de alzhe´imer constituye su principal dedicacio´n, pues
realiza pra´cticas de geriatrı´a despue´s de haber completado un mo´dulo de For-
macio´n Profesional sobre esta materia. El reportaje concluye observando: Aunque
ahora quisiera olvidar y que le olviden. Pero so´lo los ancianos que cuida pueden. Tal vez,
hubiese sido bueno que el autor del reportaje hubiese concluido: y por ello, gracias
a esa imposibilidad de ser consultados si desean ser cuidados por e´l, este presunto impli-
cado en un proceso de asesinato podra´ algu´n dı´a, aunque sea lejano, lograr su reinsercio´n
social gracias a los enfermos de alzhe´imer.
El texto de la agencia Efe fechado el 21 de septiembre de 2011 hace referencia
a la presentacio´n de un libro en el que Maria Jesu´s Becerril, esposa de un enfermo
de alzhe´imer, plasma su vivencia con la enfermedad, que termina por convertirse
en una guı´a para sobrellevar bien la convivencia con el paciente. Ella asegura:
((No tenemos que estar cabizbajos, hay que superar esta enfermedad con ellos,
sin transmitirles tristeza)). El libro se completa con un anexo legal que abarca una
serie de consejos para poder abordar los aspectos legales que acompan˜an esta
enfermedad, muchas veces desconocidos.
Destacamos como informacio´n incorrecta, la que asegura que el alzhe´imer
es una enfermedad distinta de las demencias, pues, como venimos diciendo el
alzhe´imer es simplemente la ma´s frecuente de las demencias.
Cabe resaltar el reportaje titulado Europa debate, que firma el director de polı´ti-
ca divulgativa del Centro de Biologı´aMolecular SeveroOchoa, Jose´ Antonio Lo´pez
Guerrero. En e´l se hace eco, en un lenguaje claro y riguroso, de las recientes inves-
tigaciones publicadas en la revista Nature sobre la posible utilizacio´n de un anti-
tumoral como inhibidor de la enzima que produce los pe´ptidos beta-amilioides,
una de las marcas principales del alzhe´imer.
Otra de las referencias acertadas, publicada el 25 de abril de 2010 supone la
mejor muestra de una informacio´n rigurosa que pretende alertar de la publicidad
engan˜osa sobre la utilidad de juegos de ordenador como posible prevencio´n del
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alzhe´imer. Adema´s de hacer mencio´n a un estudio, publicado enNature, en el que
se desmonta el pretendido beneficio cognitivos de estos juegos, se ofrece tambie´n
la opinio´n experta del neuro´logo Javier Olazara´n, investigador del Centro de In-
vestigaciones Neurolo´gicas y reconocido experto en terapias no farmacolo´gicas.
A trave´s de su testimonio, el lector puede saber que´ otro tipo de actividades pue-
den mejorar los aspectos cognitivos del enfermo de alzhe´imer.
Cuando nos planteamos el ana´lisis, decidimos obviar cualquier tipo de ilus-
tracio´n pues entendı´amos que en la mayorı´a de los casos no aportarı´a especial
significacio´n. Y sin embargo presentamos aquı´ el caso de la imagen de una re-
sonancia magne´tica cerebral que aparece en el centro de la pa´gina impar como
ilustracio´n de dos referencias de gran impacto aparecidas en un perı´odo de tiem-
po menor de un an˜o. Entendemos que utilizar la misma imagen denota, cuando
menos, una importante ausencia de revisio´n de textos anteriores; y por otra par-
te, cualquier periodista sabe que hoy Internet y seguramente el propio servicio
de documentacio´n del perio´dico, ofrece una importante cata´logo de ima´genes so-
bre este tema que podrı´an haber sido utilizadas, evitando ası´ una repeticio´n que
genera confusio´n y que, en nuestra opinio´n, revela una falta de respeto hacia el
lector.
Adema´s, el titular donde primeramente se incluye la imagen es un claro ejem-
plo de falta de rigor, que se hubiese evitado simplemente utilizando una forma
verbal en futuro. Ma´xime si, como podemos comprobar al leer el resto del texto,
el supuesto fa´rmaco es en la actualidad incapaz de traspasar la barrera hemato-
encefa´lica y por lo tanto el lector se sentira´ claramente frustrado al terminar su
lectura. Recordamos, una vez ma´s, la facilidad con la que un titular puede gene-
rar unas expectativas que la letra pequen˜a derrumbara´ a continuacio´n.
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4.4.2. Ejemplos de aciertos y desaciertos
4.4. Seguimiento del diario El Mundo 117
118 Capı´tulo 4. Seguimiento y ana´lisis de contenidos
4.4. Seguimiento del diario El Mundo 119
120 Capı´tulo 4. Seguimiento y ana´lisis de contenidos
4.4. Seguimiento del diario El Mundo 121
4.4.3. Tablas de resultados
Del 1/1/2010 al 30/9/2010
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Tecnologı´a para “obligar” al ce-




Salud Reportaje Science, Ignacio Torres y Juan
Lerma, investigadores.
Descubierto un gen que pro-




Ciencia Noticia Journal of the American Medical
Association
Menos Alzheimer cuanto ma´s
ejercicio (14/01/2010)
Redaccio´n Salud Noticia Archives of Neurology





Cro´nica Revista Nature Genetics
Aguacate, bueno para el co-
razo´n. los huesos y la piel, pre-







Una anciana con enferme-
dad de alzheimer debe pagar




Sociedad Noticia Seccio´n Segunda de la Audien-
cia Provincial de Valencia
Los ingenieros se lanzan a
la innovacio´n en biotecnologı´a
(17/02/2010)
Angel Dı´az Campus (Espe-
cial Investiga-
cio´n)
Cro´nica Universidad Polite´cnica de Ma-
drid (UPM)
ARIEL RAMı´REZ. Pianista y
compositor de la “Misa criolla”
(25/02/2010)
J. I. Irigaray Obituario Opinio´n
Nolasc Acarı´n, publica su segun-
do libro: Alzheimer. Manual de
instrucciones (26/03/2010)
Redaccio´n Salud Noticia ((Alzheimer. Manual de instruc-
ciones))
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
El pa´jaro que nos “ensen˜a”
las claves ocultas del lenguaje
(01/04/2011)
Redaccio´n Ciencia Noticia Revista Nature
Herb Ellis Guitarrista de las figu-
ras del Jazz (05/04/2010)
Pablo Sanz Obituario Opinio´n
La crisis espan˜ola es tambie´n
afectiva (15/04/2010)
Mireia Garcia Cartas al direc-
tor
Opinio´n
La ciencia desmonta el “Brain
Training” (25/04/2010)
Maria Valerio Salud Reportaje Revista Nature, Javier Olazara´n,
neuro´logo
Robert Natkin. Maestro de









Salud (Eureka) Reportaje Alberto Ra´bano, director del Ban-
co de Tejidos de la Fundacio´n
CIEN
Margarita Garden. Heroı´na
de guerra a los 14 an˜os
(16/05/2010)
Daniel Postigo Obituario Opinio´n
El periodista que hizo de





Eureka Salud Reportaje Compan˜ı´a SabioBbi. Juan Igna-
cio Lao, director medico y genetista
clı´nico








Cro´nica Dunga, seleccionador brasilen˜o






El zoo del si-
gloXXI. Contra-
portada
Cro´nica Policı´a de Roma




Ciencia Reportaje Investigadores de la Universi-
dad Rockefeller de Nueva York
(EEUU)
Jose´ Torres. El gran delante-
ro portugue´s de los an˜os 60
(02/09/2010)
Virginia Lo´pez Obituario Opinio´n
Joaquı´n Soler Serrano. Hombre
total de la radio (08/09/2010) a´ngel Ferna´ndez
Obituario Opinio´n
Clive Donner El director que
irrito´ a Woody (10/09/2010)
Javier Memba Obituario Opinio´n
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Defensor del mayor en Valencia
(18/09/2010)
Marta Torrado Cartas al direc-
tor
Opinio´n





Cultura (Cine) Opinio´n Festival de cine de San Sebastia´n











Sociedad Reportaje Centro de Dı´a Ciudad Pegaso









Opinio´n Pablo Martı´nez-Martı´n director
cientı´fico de la Unidad de In-
vestigacio´n del Proyecto Alzhei-
mer de la Fundacio´n Centro de
Investigacio´n de Enfermedades
Neurolo´gicas (UIPA-CIEN)
Del 01/01/2011 al 30/09/2011
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Viaje Al Centro del cerebro
(09/01/2011)
Rosa M. Trista´n Eureka (Neuro-
ciencia)
Reportaje Proyecto Internacional Blue Brain.
Boadilla del Monte (Madrid).
Universidad Polite´cnica de Ma-
drid (UPM)
El “Cuco” cuida a hombres





Actualidad Cro´nica Juzgado de Menores nu´mero 3
de Sevilla
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Estafo´ 20.600 euros a una
prima suya con Alzheimer
(04/02/2011)
E.M. Tribunales Noticia Tribunal de la seccio´n 15 de la
Audiencia Provincial de Madrid




Opinio´n Jose´ Va´zquez Santa Cruz de Te-
nerife, autor de la carta
Annie Girardot. Gran musa del
cine france´s (03/03/2011)
Javier Memba Obituario Opinio´n






Fundacio´n ACE, Instituto Ca-
tala´n de Neurociencias Aplica-
das. Merc Boada, directora
El ex presidente Adolfo Sua´rez
recibe el premio Cortes de Ca´diz
(16/03/2011)
AnaMarı´a Nimo Extra Ca´diz 2012 Noticia Jurado del Premio Libertad Cor-
tes de Ca´diz





Mundo Cro´nica Policı´a de Londres
Recuerdos para el alzheimer
(22/05/2011)
EUREKA (salud) Cro´nica Fundacio´n Reina Sofı´a. www-
bancoderecuerdos.com
Detenida una anciana tras




Espan˜a Noticia Fuentes policiales. Fuentes veci-
nales.





Ciencia Reportaje Premios Prı´ncipe de Asturias de
Investigacio´n Cientı´fica y Te´cni-
ca
EDWIN HONIG. Llevo los
cla´sicos espan˜oles a EEUU
(06/06/2011)
E.M. Obituario Biografı´a The New York Times.
“El Alzheimer es el mayor reto






Entrevista Amalia Lafuente, catedra´tica de
Farmacologı´a, Universidad de
Barcelona.
El Parlament homenajea a







Niegan el tercer grado al aboga-




Espan˜a Cro´nica Mirian Martinez, esposa.
Jose´ Vidal Carballo, director
de la prisio´n Sevilla II
Hemingway (23/06/2011) Redaccio´n Extra verano
(Suplemento
especial)
Reportaje Henry Kamen, hispanista. Luis
Antonio de Villena, Raul del Po-
zo y Jose´ Angel Man˜as, escritores
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VO. Popular poeta de Arago´n
(23/06/2011)
Javier Ortega Obituario Biografı´a
PETER FALK. Colombo, mı´tico
y sagaz detective (25/06/2011)
Ricard Gonza´lez Obituario Biografı´a
Denuncian la desaparicio´n de un




















Noticia Universidad de Castilla LaMan-
cha. Hospital Virgen del Rocı´o
Desaparecida una vecina de Se-






La Policı´a Local de Sevilla La







Patxi Lo´pez destaca la nı´tida
apuesta vasca por la ciencia, a












Noticia Asociacio´n Alzheimer Leo´n.
Obra social de Caja Madrid
La Asociacio´n de Alzheimer




Noticia Asociacio´n de Familiares de en-
fermos de Alzheimer de Valde-
polo
Siete claves para prevenir




Salud Reportaje Universidad de California (San
Francisco, EEUU). Revista Lan-
cet Neurology
Y del alzheimer que´?
(27/07/2011)
J.L. de la Serna/
J. Beneytez, Ma-
drid
Salud Cro´nica Revista Lancet Neurology




Salud Noticia Universidad de California (San
Francisco, EEUU). Revista Neu-
rology
La Consellerı´a de Traballo
formara´ a 2.925 cuidadores







Noticia Consellerı´a de Trabajo e Benes-
tar
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes




Noticia Obra Social de Caja Burgos-
Banca Cı´vica.
El Festival GetxoPhoto mira de





Noticia Festival Internacional de Foto-
grafı´a GetxoPhoto




Noticia Asociacio´n Alzheimer Leo´n
Hallada cerca de Grin˜o´n la an-
ciana con alzheimer desapareci-





Noticia Emergencias 112, Proteccio´n Ci-
vil.
Cabre´ anuncia un nuevo centro







Noticia Conseller de Justicia y Bienestar
Social







Noticia Asociacio´n de Familiares de En-
fermos de Valencia
La neurona de Jennifer Anis-







Cro´nica Instituto de Neurociencia de
Alicante
Alzheimer Leo´n se fija como un




Noticia Asociacio´n de Familiares de En-
fermos de Leo´n
El Alzheimer afecta al 25%






Noticia Asociacio´n de Familiares de En-
fermos de Ma´laga. Ayuntamien-
to de Ma´laga
Una guı´a ayudara´ a los nin˜os a







Noticia Centro de Referencia Estatal del
Alzheimer -CRE- de Salamanca
y la Fundacio´n Germa´n Sa´nchez
Ruipe´rez -GSR
El riesgo de demencia se duplica
con la diabetes (20/09/2011)
Laura Tardo´n,
Madrid
Salud Reportaje Revista Neurology




Noticia Cajacı´rculo. Universidad de
Burgos. Complejo Asistencial
de Burgos. Centro de Rehabi-
litacio´n Neurolo´gica META de
Las Rozas, Madrid.
El desafı´o de diagnosticar an-




Salud Noticia Organizacio´n Enfermedad de
Alzheimer Internacional (ADI,
en ingle´s).
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
En el archipie´lago balear hay






Noticia Federacio´n de Asociaciones de
Familiares de Enfermos de Alz-
heimer de las Islas Baleares
(FAIB).
Familiares de enfermos de Alz-
heimer acusan a la Comuni-







Noticia Federacio´n de Asociaciones de
Familiares de Enfermos de Alz-
heimer (FAFAL)
Crean un sistema que ofrece ma-
yor independencia a los enfer-





Noticia Centro Andaluz de Innovacio´n
y Tecnologı´as de la Informacio´n
y las Comunicaciones (CITIC)
Ante al Alzheimer: cuando yo
sonrı´o, e´l sonrı´e (21/09/2011)
Agencia Efe. Va-
lladolid
Salud Cro´nica Marı´a Jesu´s Becerril, autora




Salud Noticia Cuadernos Rubio para Mayores.
Unos 25.000 gallegos todavı´a no






Noticia Asociacio´n de Familiares de En-
fermos e Enfermas de Alzhei-
mer de Galicia (Afaga).
Tecnologı´a humanizada con-






Noticia Centro Andaluz de Innovacio´n
y Tecnologı´as de la Informacio´n
y las Comunicaciones (Citic)
La arquitectura se vuelca en




Salud Noticia Congreso Internacional de Alz-
heimer
60 millones para garantizar
la plaza de ma´s de 1.800






Cro´nica Consejo de Gobierno de la Co-
munidad de Madrid
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4.5. Seguimiento del diario ABC
4.5.1. Resumen de resultados del seguimiento
Este es el u´nico diario en el que el nu´mero de referencias es pra´cticamente el
mismo en los dos perı´odos de nuestro ana´lisis –primeros nueve meses de 2010 y
2011–. De las 54 referencias que estemedio de comunicacio´n hace a la enfermedad
de Alzheimer, so´lo dos son de agencia, concretamente de EFE.
A pesar de ser mucho ma´s escaso el nu´mero de textos que el encontrado en
los otros diarios de similar difusio´n, sı´ podemos destacar que es el u´nico que pre-
senta un interesante y amplio reportaje en su suplemento de salud de septiembre
de 2011, en el que se ofrecen interesantes testimonios sobre la EA de los ma´s im-
portantes investigadores espan˜oles.
Diversos estudios cientı´ficos, recogidos por el perio´dico ponen de manifiesto
diferentes hallazgos como que Los pacientes de Alzheimer podrı´an tener ma´s pro-
babilidades de desarrollar tumores cerebrales, que Un test de sangre podrı´a predecir el
alzhe´imer o que el colesterol podrı´a ser la antesala del Alzheimer.
Una informacio´n que llama la atencio´n, y de la que tambie´n se hacen eco otros
medios, es el caso del escritor brita´nico Terry Prachett, enfermo de alzhe´imer. Este
autor se declara partidario de legalizar la eutanasia con la formacio´n de “tribuna-
les” especiales que otorguen el permiso legal a quien quiera poner fin a su vida,
ofrecie´ndose e´l mismo como un “caso de prueba”.
Como en otros medios anteriormente analizados, se informa de sucesos del
tipo hallan el cuerpo sin vida de una anciana con Alzheimer desaparecida ayer; o que
una anciana con Alzheimer tendra´ que indemnizar a un conductor que se accidento´ al
esquivarla.
Este es el u´nico perio´dico de informacio´n general que recoge contenidos del
XV Curso Nacional de Enfermedad de Alzheimer de especialistas en la patologı´a,
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tema que u´nicamente aparece en otro de los medios especializados, Diario Me´di-
co. En esta ocasio´n los neuro´logos, reunidos en el congreso, sen˜alaron que son
necesarias unidades especı´ficas de diagno´stico y tratamiento para “modernizar”
la atencio´n de los enfermos de alzhe´imer.
Con respecto a la presencia de la palabra alzhe´imer en los titulares de ABC
solo aparece en 27 referencias. Destacamos como acierto la cro´nica titulada Vas
perdiendo a quien ma´s quieres, ya que en ella, a trave´s del testimonio de un fami-
liar, se muestra la necesidad de una polı´tica de Estado, tal y como la reclaman la
mayor parte de los agentes sociales involucrados en la EA, y cuya mayor reivin-
dicacio´n es la creacio´n de un Plan Nacional de alzhe´imer similar al que ya existe
en otros paı´ses europeos como Francia, Holanda, Inglaterra y Alemania.
Tambie´n consideramos un buen ejemplo de periodismo especializado la en-
trevista realizada al prestigioso cientı´fico Dr. Vernero. En ella se da a conocer el
contenido de su investigacio´n sobre la posible relacio´n entre el estre´s cro´nico y el
alzhe´imer, publicada en la prestigiosa revista Nature.
Un claro ejemplo de titular desacertado es: Los enfermos de alzheimer se triplican
en dos an˜os, publicado en la edicio´n andaluza. En e´l, aunque se hace mencio´n al
escaso nu´mero de diagno´sticos con respecto a lo que se considera la cifra real
de enfermos en la provincia de Co´rdoba, entendemos que en absoluto este dato
justifica un titular sensacionalista que puede crear alarma y confusio´n.
En cuanto al otro titular que presentamos como incorrecto, lo calificamos co-
mo tal ya que, como afirman todos los investigadores consultados en nuestra in-
vestigacio´n, actualmente es imposible aventurar una fecha o un plazo de tiempo
exacto para encontrar un fa´rmaco que retrase realmente el avance de la EA. De
manera que, de haber an˜adido un “posiblemente” o “esperamos que”, al inicio
del titular, se hubiese podido evitar la generacio´n de expectativas que hoy por
hoy no cuentan con la certeza cientı´fica de poder ser satisfechas.
La cifra de afectados solo se da en dos ocasiones en 2011; en la primera den-
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tro del amplio reportaje ofrecido en el suplemento de Salud del 17 de septiembre
de 2011. En el se afirma que en nuestro paı´s existen 600.000 enfermos. Tres dı´as
ma´s tarde, y citando a la Sociedad Espan˜ola de Neurologı´a como fuente, se ofre-
ce la misma cifra pero se sen˜ala que existen al menos 200.000 enfermos ma´s sin
diagnosticar.
En el gra´fico que sigue, con los porcentajes de los ge´neros periodı´sticos utili-
zados en este diario, cabe resaltar la escasa presencia del genero de opinio´n en el








Gra´fico no 11 : Distribucio´n porcentual de ge´neros periodı´sticos.
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4.5.3. Tablas de resultados
Del 01/01/2010 al 30/09/2010
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Hallan el cuerpo sin vida de una




Sucesos Noticia Policı´a Nacional
La UPO impulsa una te´cnica de




Medicina Noticia Universidad Pablo de Olavide.
Jose´ Luis Cantero, Investigador




Ciencia Cro´nica Cerebral Cortex. Jose´ Luis Cante-
ro, Investigador
Delirante Amis: pide “cabinas





Cultura Cro´nica The Sunday Times. Alzheimer So-
ciety
El escritor brita´nico Terry Prat-




Cultura Cro´nica The Daily Telegraph. Terry Prat-
chett
Una anciana con Alzheimer
tendra´ que indemnizar a un con-




Nacional Noticia Audiencia Provincial de Valen-
cia




Cultura Noticia Paco Roca, Premio Nacional de
Co´mic 2008
Los pacientes de Alzheimer
podrı´an tener ma´s probabilida-





Ciencia Cro´nica La Rioja (CIBER). Madrid
(CSIC). Fundacio´n Alzheimer
Espan˜a
Muere una mujer y su herma-
na resulta grave por un incendio
originado por un brasero ele´ctri-
co en Co´rdoba (14/02/2010)
Agencia EFE.
Co´rdoba
Sociedad. Noticia 112. Guardia Civil
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Una biografı´a sobre Montilla re-
vela que Maragall padecı´a de




Cultura Cro´nica ((Descubriendo a Montilla)), Ga-
briel Pernau, autor





Madrid Reportaje Patricia Ocan˜a, terapeuta ocupa-
cional. Antonio, enfermo de Alz-
heimer





Sociedad Noticia The American Journal of Medicine.
Pedro Mata y Fe´liz Zambo´n, in-
vestigadores
Viajes en busca de las ce´lulas que
todo lo curan (26/04/2010)
N. Ramı´rez De
Castro
Sociedad Reportaje Agencia Europea del Medica-
mento. Augusto Silva, Director
de terapias Avanzadas del Minis-
terio de Sanidad





Tecnologı´a Noticia Visio´n Sistemas de Localizacio´n
(Kerube)
Un test de sangre podrı´a prede-




Sociedad Noticia Instituto de Psiquiatrı´a del
King’s Collage de Londres




Madrid Cro´nica Policı´a Nacional. Comunidad de
Madrid




Sociedad Noticia Investigacio´n de la Universidad
de Oxford
“Los familiares del 80 por
ciento de los enfermos depen-




Cro´nica Plan Andaluz de Alzheimer. Ro-
berto Sua´rez, coordinador
Sobreque´s se suma al goteo
de socialistas que dejan el PSC
(16/09/2010)
I.A., Barcelona Espan˜a Cro´nica Jaume Sobreque´s, exdiputado so-
cialista. ErnestMaragall, hermano
de Pasqual Maragall, expresi-
dente de la Generalitat Catalana.
Artur Mas, candidato de CiU a la
presidencia de la Generalitat
La Dependencia llegara´ en
2011 a los casos menos
graves. Los enfermos con
alzhe´imer. . . (17/09/2010)
N. R. C., Madrid Sociedad Noticia Emilio Marmaneu. CEAFA. Pu-
rificacio´n Causapie´ D. Imserso




Opinio´n Ramona Lucas, autora de la carta,
Barcelona
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Mapa de la memoria contra el





Desgravara´n las donaciones a
la investigacio´n del alzhe´imer
(22/09/2010)
N. R. C., Madrid Sociedad Noticia Cristina Garmendia VII Simpo-
sio Avances en la Enfermedad de
Alzheimer
Un dı´a para que el mundo no ol-
vide el Alzheimer (22/09/2010)
Jose´ Manuel Ba-
rrera, Sevilla
Agenda Noticia Carmen Portillo Escalera, presi-
denta de la Asociacio´n de Alz-
heimer “Santa Elena” de Sevilla
Del 01/01/2011 al 30/09/2011
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
119 ancianos alertaron de que




Ciencia Noticia Tele´fono de Atencio´n a las Per-
sonas Mayores de Andalucı´a.
Consejerı´a para la Igualdad y
Bienestar Social.
La Universidad Hispalense




Noticia Universidad de Sevilla. Javier
Vitorica Ferra´ndez, catedra´tico de
Bioquı´mica y Biologı´a Molecular




Sociedad Noticia Escuela de Medicina del Hospi-
tal Mount Sinaı´ de Nueva York.
Revista Nature





Internacional Reportaje Matthew Dallek, historiador. Ed-
mund Morris, bio´grafo oficial de
Ronald Reagan




Sociedad Reportaje Centro Nacional de Epide-
miologı´a. Unidad de Investiga-
cio´n Proyecto Alzheimer de la
Fundacio´n Cien.
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Expertos en Alzheimer anali-






Noticia Javier Vitoria, catedra´tico de
Bioquı´mica. Roma´n Alberca,
neuro´logo. Manuel Ruiz Ada-
me, neuropsico´logo. Carmen
Gonza´lez, doctora en Economı´a










Sociedad Noticia Pasqual Maragall.




Sociedad Noticia Gala de los Premios Goya. Fun-
dacio´n Maragall. Teresa Go´mez-
Isla, directora de la Unidad de Me-
moria del Hospital Sant Pau de
Barcelona.
“El estre´s cro´nico favorece la






Entrevista Universidad de Sevilla.
Jose´ Luis Venero, catedra´tico
de Bioquı´mica y Biologı´a Molecular
Cinco genes ofrecen nue-




Sociedad Noticia Revista Nature Genetics
El rector apuesta por la investi-






Noticia Universidad de Sevilla
Un superordenador simulara´ al




Sociedad Noticia Universidad Polite´cnica de Ma-
drid




Ciencia Noticia Instituto Buck de Investigacio´n
del Envejecimiento (EEUU)




Ciencia Noticia Fundacio´n Reina Sofı´a. Vocento
El estudio de las cataratas del




Sociedad Reportaje Celia Sa´nchez-Ramos, Universi-
dad Complutense de Madrid.
El Prı´ncipe de Asturias premia a




Sociedad Noticia Premios Prı´ncipe de Asturias.
Fuerte pole´mica por la emisio´n
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes








Enfoque Noticia Fuentes familiares
La hija del vecino desaparecido






Noticia Fuentes familiares. Guardia Ci-
vil




Desaparece una anciana conAlz-




Noticia Fuentes familiares. Fuentes poli-
ciales
Hallan muerta en Perales del Rı´o






Noticia Policı´a Local de Getafe
La insulina inhalada mejo-
ra los sı´ntomas del alzhe´imer
(13/09/2011)
N.R.C., Madrid Sociedad Noticia Universidad de Washington
(EEUU)
Los espan˜oles temen ma´s al






Noticia Asociacio´n Espan˜ola contra el
Ca´ncer




Salud Reportaje Jesu´s a´vila, investigador del Cen-
tro de Biologı´a Molecular “Se-
vero Ochoa”. Pablo Martı´nez-
Lage, neuro´logo del Centro de In-
vestigacio´n y Terapias avanza-
das de la Fundacio´n CITA Alz-
heimer. Ana Frank. Hospital La
Paz. Juan a´lvarez–Linera , neuro-
rradio´logo del Hospital Ruber In-
ternacional.




Sociedad Reportaje Confederacio´n Espan˜ola de
Asociaciones de Personas con
Alzheimer. Gregorio Pintor,
familiar
Los enfermos de alzheimer se




Noticia Asociacio´n San Rafael de Co´rdo-
ba
La Reina pide afecto para
quienes padecen Alzhe´imer
(23/09/2011)
Redaccio´n Sociedad Noticia Reina Sofı´a. Cristina Gar-
mendı´a, Ministra de Ciencia e
Innovacio´n
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4.6. Seguimiento del diario Pu´blico
4.6.1. Resumen de los resultados del seguimiento
En los 18 meses de seguimiento el diario Pu´blico solo muestra 33 textos con
referencia a la enfermedad de Alzheimer. El nombre de la enfermedad aparece
solo en 11 de los tı´tulos. Es pues evidente que se trata del perio´dico con menos
intere´s informativo en la EA. Si bien casi todas las informaciones que se ofrecen
son de cara´cter medico, cabe destacar la cobertura que se hace de la futura ley de
la muerte digna.
A diferencia del resto de los perio´dicos analizados, esta publicacio´n utiliza el
genero explicativo con mucha mayor frecuencia, como se puede observar en el








Gra´fico no 12 : Distribucio´n porcentual de ge´neros periodı´sticos.
Consideramos muy desafortunada la columna de opinio´n en la que hacie´ndo-
se eco de un articulo publicado en 1996 en una revista inglesa se afirma que el
riesgo de tener alzhe´imer en los fumadores es un 50% inferior a los no fumado-
res.
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Tambie´n se puede considerar muy poco riguroso el titulo: Una hora para diag-
nosticar el alzhe´imer. En esta informacio´n se da a conocer un estudio piloto del
Grupo de Demencia de la Comunidad de Madrid (DEMCAM) que, lo´gicamente,
no es todavı´a utilizado para diagnosticar el alzhe´imer en ningu´n hospital. Una
vez ma´s, el titular genera unas expectativas que inmediatamente se ven trunca-
das.
En esta misma lı´nea, tambie´n llama la atencio´n un amplio reportaje acerca de
la influencia de las ondas de telefonı´a mo´vil que podrı´an proteger de la EA e
incluso revertir su curso, segu´n un estudio realizado con ratones por cientı´ficos
de la Universidad del Sur de Florida.
Destacamos, como ejemplo de informacio´n u´til, la ofrecida el 11 de septiem-
bre de 2010, reproducida a continuacio´n y en la cual se presentan las terapias no
farmacolo´gicas (TNF) como alternativa o complemento del tratamiento farma-
colo´gico.
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4.6.2. Ejemplos de aciertos y desaciertos
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4.6.3. Tablas de resultados
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Una droga buena y saludable
(11/01/2010)
Redaccio´n Opinio´n Opinio´n British Medical Bulletin
El momento ma´s emocionante









Opinio´n Julio Herrero Abajo, familiar de
enfermo de EA





Espan˜a. Noticia Fernando Marı´n, Asociacio´n De-
recho a Morir Dignamente. Rosa
Rı´os, diputada. Ana Corredera,
del PP. Jose´ Manuel Mariscal, IU





Espan˜a Noticia Mł Jesu´s Montero, Consejera de
Sanidad de Andalucı´a




Ciencias Cro´nica Juzgado de Nueva York. Unio´n
Americana por las Libertades
Civiles (ACLU)




Cultura Noticia Pascual Maragall. Feria del Li-
bro
Investigada una residencia




Actualidad Noticia Centro de dı´a Abastos. Genera-
litat
Un fa´rmaco espan˜ol abre





Ciencias Cro´nica AnaMartı´nez directora del Equipo
investigador del fa´rmaco “tideglu-
sib”, presentado en ll Congreso
Internacional de Alzheimer
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Espan˜a Cro´nica Johan-Erik Haggman, eurofun-
cionario sueco. Departamento de
multilingu¨ismo de la Comisio´n
Europea. Estudio del profesor
Miguel Martı´nez Lo´pez, Univer-
sidad de Valencia
La terapia sin fa´rmacos retra-




Ciencias Cro´nica Fundacio´n Maria Wolf. Jordi
pen˜a-Casanova, neuro´logo. Ru-
ben Mun˜iz, neuro´logo





Cultura (cine) Cro´nica Pascual Maragall




Cultura (cine) Cro´nica Pelı´cula ((Addicted to love)), Liu
Hao, director
Del 01/01/2011 al 30/09/2011
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes




Ciencias Reportaje The New England Journal of Me-
dicine. Asociacio´n Espan˜ola de
Bioempresas. Instituto de Medi-
cina Geno´mica.
Problemas en la aplicacio´n
de la Ley de Dependencia
(18/01/2011)
Lectores Opinio´n Guadalupe Ayala Fragoso, hija
de enfermo de alzhe´imer
Una prueba diagnostica el
alzhe´imer en personas vivas
(20/01/2011)
A.I., Madrid Ciencias Noticia Avid Radiopharmaceuticals. Ja-
ma
La mitad de los cuidadores de
pacientes de alzheimer se medi-
ca (21/01/2011)
Redaccio´n Espan˜a Cro´nica Fundacio´n Alzheimer Espan˜a.
Universidad Complutense de
Madrid, Departamento de Psi-
cologı´a.
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes





Cultura (cine) Critica Berlinale
Las personas con sı´ndrome




Espan˜a Noticia Down Espan˜a. Fundacio´n Gil
Gayarre. Fundacio´ Catalana de
Sı´ndrome de Down.
Muere Josefina Aldecoa la no-







Cientı´ficos hallan cinco nuevos




Noticia Centro de Gene´tica Neuropsi-
quia´trica y Geno´mica de la Uni-
versidad de Cardiff. Revista Na-
ture Genetics. Organizacio´n Alz-
heimer’s Disease International.
Nuevas guı´as del Alzheimer ca-




Salud Noticia InstitutoNacional sobre el Enve-
jecimiento (EEUU). Asociacio´n
del Alzheimer de EEUU.
Una hora para diagnosticar el
alzheimer (29/04/2011)
Ainhoa Irriberri Ciencias Reportaje J.Alvarez-Linera, radio-neuro´logo
de la Fundacio´n Centro de In-
vestigaciones de Enfermedades
neurolo´gicas (CIEN)
El alzhe´imer no siempre em-




Ciencias Noticia Banco de Tejidos Neurolo´gicos
del Hospital Clinic de Barcelo-
na. Revista Neurology
Nuevo Prı´ncipe de Asturias para
la Neurobiologı´a (20/05/2011)
Efe Ciencias Noticia Premio Prı´ncipe de Asturias de
Investigacio´n Cientı´fica y Tecni-
ca
“Nos cuesta mirar con objetivi-










Noticia Corte Ingle´s. Fundacio´n Areces
Es bueno tomar cafe´ cada dı´a?
Hay un lı´mite recomendado?
(05/09/2011)
Redaccio´n Salud Reportaje Francisco Jose´ Morales, investi-
gador del CSIC
Que´ fases tiene que pasar unme-
dicamento hasta llegar al pu´bli-
co general? (05/09/2011)
Redaccio´n Reportaje Paola Bovolenta, investigadora
del CSIC
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Asocian colesterol elevado con




Noticia Kyushu University de Japo´n





Cro´nica Instituto Wellcome Trust Sanger
de Londres
Cientı´ficos EEUU apelan finan-
ciacio´n ce´lulas madre embriona-
rias (20/09/2011)
Reuters Cro´nica Boston Biomedical Research Ins-
titute. AVM Biotechnology
Familiares de enfermos piden




Cro´nica Confederacio´n Espan˜ola de
Asociaciones de Familiares de
Personas con Alzheimer
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4.7.1. Resumen de resultados del seguimiento
De las 104 referencias encontradas sobre la EA en este diario especializado,
una buena parte proceden de estudios o trabajos de investigacio´n publicados en
diferentes revistas cientı´ficas de gran prestigio internacional. No pocas veces las
noticias son transcripciones de las notas de prensa que puedan haber llegado a
la redaccio´n, provenientes de revistas fundamentalmente de a´mbito anglosajo´n
como Archives de Neurology, Nature o Jama. De estas tres, la primera es la ma´s
citada.
La necesidad de encontrar biomarcadores para un diagnostico precoz de la
enfermedad es, sin duda, el principal tema de estos estudios, de los que este dia-
rio ha informado. En algunos casos, a ellos se an˜ade la opinio´n de expertos es-
pan˜oles que expresan como el hallazgo de marcadores de diagnostico en fases no
sintoma´ticas supondrı´a un enorme avance en el tratamiento de la enfermedad.
Ninguna de las 104 informaciones analizadas aporta una idea de conjunto
cuanto se conoce en torno a la enfermedad. Las referencias resultan bastante es-
pecializadas, centra´ndose en una causa comprobada o posible de la EA, o un
remedio cierto o en experimentacio´n. Pero ni siquiera en el an˜o 2011, que co-
mo venimos diciendo fue proclamado como An˜o Internacional de investigacio´n
del Alzheimer, hemos encontrado en esta publicacio´n especializada un reportaje
amplio en el que se hubiese dado a conocer la situacio´n real de la investigacio´n
actual sobre la EA en nuestro paı´s; o al menos una relacio´n de las principales
lı´neas de investigacio´n que se encuentran abiertas en universidades e institutos
de investigacio´n.
Por otra parte, tan solo hemos encontrado una alusio´n a la cifra de enfermos
en la columna de opinio´n del 30 de septiembre de 2011. En ella, Jose´ Ramo´n Za´ra-
te, subdirector del diario, se atreve, extrapolando cifras autono´micas, algo ma´s
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exactas, pero tambie´n imprecisas, a afirmar que la incidencia en nuestro paı´s es
del uno por ciento de la poblacio´n, o sea, entre 400.000 y 500.000 personas. Se
trata de una estimacio´n muy por debajo de las 800.000 que calcula la Sociedad
Espan˜ola de Neurologı´a y la pra´ctica totalidad de las asociaciones de familiares
de enfermos.
Algunas fuentes consultadas en nuestra investigacio´n matizan que no existen
datos exactos y que hay muchos casos sin diagnosticar, o mal diagnosticados, de
manera que es muy difı´cil saber con exactitud la cifra real de enfermos en nuestro
paı´s.
A este respecto el dato que consideramos de mayor rigor es el presentado por
el Anuario de demencias 2006, realizado por la Red Internacional de Asociaciones
de Alzhe´imer. En e´l se afirma que en Espan˜a esta enfermedad afectaba a un 1,36%
de la poblacio´n en 2004. De modo que, considerando que en noviembre de 2011
la poblacio´n de nuestro paı´s es de poco ma´s de 47 millones, podrı´amos hablar,
por extrapolacio´n, de unos 650.000 enfermos. A ellos habrı´a que sumar 200.000
ma´s segu´n estimaciones de los expertos referentes a los casos no diagnosticados.
Otro de los ejemplos que presentamos como desacierto aparece en el tı´tulo del
1 de marzo de 2011. En e´l se asegura que el riesgo de padecer alzhe´imer es mayor
si lo padece la madre. Esta sorprendente afirmacio´n presentada en un titular a
toda pa´gina se considera avalada por un trabajo realizado en Estados Unidos y
publicado en la revista Neurology. Segu´n esta revista, durante dos an˜os fueron
observados 53 individuos sin demencia, de los cuales tan solo 11 eran hijos de
enfermos demadre enferma de alzhe´imer y sin embargo, a pesar de presentar una
muestra tan pequen˜a, parece concluirse, si nos atenemos al titular, que el riesgo
de padecer alzhe´imer es significativamente mayor si es la madre la que sufre la
enfermedad, dando ası´ lugar a ideas o expectativas falsas sobre la enfermedad.
Como en muchos otros casos, un estudio o trabajo de investigacio´n publicado
en un revista cientı´fica de gran prestigio que entendemos ha superado con creces
los importantes filtros de calidad y rigor exigidos en este tipo de publicaciones,
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se transforma sin ningu´n escru´pulo en un titular desprovisto de la cautela y exac-
titud que cabe esperar de una publicacio´n me´dica, aunque sea esta, de cara´cter
divulgativo.
Hemos querido destacar como ejemplo acertado el titulado Diagnostico precoz,
y sospechar sen˜ales en jo´venes, clave en EA, porque en e´l, el me´dico geriatra entre-
vistado denuncia la excesiva frecuencia con la que algunos me´dicos califican de
normal la aparicio´n de los sı´ntomas de demencia en las personas mayores sin
plantearse que se pueda tratar de un alzhe´imer que, en la medida en que se diag-
nostique antes, puede tener un desarrollo ma´s lento y menos incapacitante. Tam-
bie´n se incide en la excesiva importancia que se da habitualmente al tratamiento
farmacolo´gico en detrimento de otras terapias no medicamentosas, calificadas de
gran utilidad tanto por los familiares de los enfermos como por muchos de los








Gra´fico no 13: Distribucio´n porcentual de ge´neros periodı´sticos.
En cuanto a ge´neros (como se ilustra en el ga´fico precedente), el informativo
y el explicativo son claramente los ma´s frecuentes. Tan solo en cuatro ocasiones
aparece el ge´nero de Opinio´n; una de ellas, firmada por el subdirector. Y en este
caso, la destacamos como ejemplo de desacierto, ya que afirmar que la depresio´n
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duplica el riesgo de demencia y aumenta el de alzhe´imer, puede generar confu-
sio´n, invitando a interpretar que la EA podrı´a no ser una demencia.
Como se puede comprobar en las tablas que presentamos ma´s adelante, la
ortografı´a propuesta por la Real Academia de la Lengua Espan˜ola, al igual que
en el caso de los diarios de informacio´n general es frecuentemente ignorada.
4.7.2. Ejemplos de aciertos y desaciertos
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4.7.3. Tablas de resultados
01/01/2010 al 30/09/2010
 
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Hallan un nuevo co´ctel de inhi-
bidores que podrı´a ser eficaz y
seguro en EA (07/01/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Cro´nica Revista Science Translacional Me-
dicine
El tensor de difusio´n detecta me-
jor los primeros signos de Alz-
heimer (07/01/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Neurology
Estudiar el nu´cleo basal de Mey-
nert, vı´a para la deteccio´n pre-
coz del Alzheimer (12/01/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Cerebral Cortex. Univer-
sidad Pablo de Olavide. (Sevi-
lla). Luis Cantero, Investigador
principal
La pe´rdida del olfato puede ser
un signo precoz de Alzheimer
(13/01/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Journal of Neurology
Una prueba ocular diagnosti-
carı´a el Alzheimer (14/01/2010)
Redaccio´n Medicina Noticia Revista Cell & Death Disease
Las fluctuaciones cognitivas
podrı´an ser un signo del mal de
Alzheimer (19/01/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Cro´nica Revista Neurology. James Galvin
, investigador principal. Uni-
versidad de Washington (Saint
Louis)





Noticia Investigacio´n Instituto de Bio-
logı´a Molecular Heinrich Hein,
en Du¨sseldorf, Alemania
Te´cnicas multidisciplinares con-
tra las enfermedades neurode-
generativas (05/02/2010)
Santiago Rego Tecnologı´a Reportaje Rafael Marco de Lucas. Instituto
de Fı´sica mltidisciplinar contra
las enfermedades neurodegene-
rativas de Cantabria
El Alzheimer favorecerı´a los tu-
mores cerebrales (10/02/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Cro´nica Revista Oncogene. Ricardo
Martı´nez Murillo, Instituto
Cajal. CSIC
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Apoyo al diagnostico precoz
en alzheimer con un “software”
(19/02/2010)
Rosalı´a Sierra Tecnologı´a Reportaje Ignacio a´lvarez Ulla´n, profesor
de la Universidad de Granada
Simular por ordenador la perdi-
da de la funcio´n de la proteı´na
ApoE4 (19/02/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista PLoS Computacional Bio-
logy
“Es necesario un cambio de
mentalidad en el Alzheimer”
(23/02/2010)
Redaccio´n Medicina Entrevista Jorge Barrio, Profesor de Farma-
cologı´a medica. Universidad de
California (UCLA)
El tratamiento del Alzheimer
apunta a la fase prodro´mica
(24/02/2010)
Karla Isla Pieck Neurologı´a Cro´nica Curso Las demencias en la
pra´ctica clı´nica Jose´ Luis Moli-
nuelo, Neuro´logo, Unidad de
Alzhe´imer, Hospital Clı´nico de
Barcelona
PARA UNA TERAPIA Ma´S EFI-
CIENTE Reclaman coordinacio´n
para la patologı´a que requie-




Medicina Cro´nica Miguel Gon˜i
Los fa´rmacos indicados en
Alzheimer no son excluyentes
(10/03/2010)
Redaccio´n Medicina Noticia Miguel Aguilar Barbera´
Una buena combinacio´n de
alimentos es la base de la
lucha contra el Alzheimer
(28/06/2010)
Redaccio´n Medicina Noticia Revista Archives of Neurology
MD-Nursing y la Fundacio´n
Vianorte se alı´an de demencia
(8/4/2010)
Redaccio´n Gestio´n Noticia Shlomo Noy, decano de la Fa-
cultad de ciencias de la Sa-
lud de Tel-Aviv. Fundacio´n Juan
Jose´ Lo´pez-Ibor
Nuevo me´todo para estudiar
dianas en Alzheimer y cancer de
pro´stata (13/04/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Cro´nica Xavier Salvatella, Instituto de
investigacio´n Biome´dica (IRB
Barcelona). Revista The Journal of
the American Chemical Society
LAS PROTEINAS UNICAS
CONSTRUYEN LARGOS FILA-
MENTOS Revelan la estructura
de los ovillos de EA con mi-
croscopio de fuerza ato´mica
(13/04/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Cro´nica Revista Nature Nanotechnology
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Una buena combinacio´n de ali-
mentos es la base contra el Alz-
heimer (14/04/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Reportaje Revista Archives of Neurology
Hallan un nexo entre Alzheimer
y prio´nicas (15/04/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Cro´nica Revista Journal of Neuroscience
2010





Tecnologı´a Cro´nica Daniel Alvarez, grupo de Inge-
nierı´a biome´dica de la Univer-
sidad de Valladolid, Premio del
concurso Campus Emprende
Los bancos de cerebro precisan
donantes sanos (22/04/2010)
Sonia Moreno Neurologı´a Cro´nica Justo Garcı´a de Ye´benes, Bancos
de Tejidos para la Investigacio´n
Neurolo´gica de Madrid. Alberto
Ra´bano, Director del BT-CIEN.
Facultad de Medicina de la Uni-
versidad Complutense






Revista Proccedings of the Natio-
nal Academy of Sciences
Tres modelos para medir el im-




Gestio´n Cro´nica Javier Mar, Coordinador de la
Unidad de Investigacio´n Sani-
taria del Hospital Alto Deba.
Guipu´zcoa
Hallan dos nuevas variantes
gene´ticas asociadas a Alzheimer
(12/05/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista JAMA
Logran retrasar la aparicio´n de
los sı´ntomas de EA en ratones
(17/05/2010)
Redaccio´n Investigacio´n Cro´nica Isidre Ferrer, director del Institu-
to de Neuropatologı´a del Insti-
tuto de Investigacio´n Biome´dica
de Bellvitge (Idibell)
La ablacio´n por cate´ter re-




Noticia Estudios del Intermountain Me-
dical Center
El consumo de alcohol pro-
tege contra el Alzheimer
(25/05/2010)










Entrevista Serge Gauthier, neuro´logo, Di-
rector de la Unidad de investi-
gacio´n en Alzheimer del Cen-
tro para el Estudio del Enveje-
cimiento de la Universidad Mc-
Grill en Montreal (Canada)
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supone un reto diagnosti-
co. . . (09/06/2010)
Santiago Rego.
Santander




Parkinson y Duchenne prueban
la terapia celular (11/06/2010)
Sonia Moreno Medicina Cro´nica Ana Frank. Hospital La Paz. II
Foro del Centro de Investigacio´n
Biome´dica en Red de Enferme-
dades Neurodegenerativas (Ci-
bern)
Se busca respuesta: el factor IGF-
21 Es beneficioso o perjudicial
en Alzheimer? (23/06/2010)
Jose´ A. Plaza Neurologı´a Reportaje Ignacio Torres, coordinador
del Laboratorio de Neuro-
endocrinologı´a del Instituto
Cajal.Madrid.
La fundacio´n Alzheimer pide a
Sanidad que concrete el plan na-
cional (06/07/2010)
Loreto Ma´rmol Neurologı´a Cro´nica Adolfo Toledano, CSIC
La depresio´n puede duplicar el
riesgo de desarrollar demencia
(06/07/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Neurology
Los niveles elevados de clusteı´na
se asocian con el Alzheimer y su
gravedad (06/07/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Archives of General Psy-
chiatry
Los enfermos de Alzheimer
podra´n vivir en casas inteligen-
tes (08/07/2010)
Redaccio´n Entorno Noticia Centro Andaluz de innovacio´n y
Tecnologı´as de la Informacio´n y
las Comunicaciones (Citic).
III Encuentro: ALZHEIMER.




Medicina Reportaje Ana Frank, neuro´loga. Da-
vid Ezpeleta, neuro´logo.
C.Va´zquez,nutricionista
El diagno´stico temprano puede
reducir el coste generado por el
Alzheimer (19/07/2010)
Europa Press Gestio´n Noticia Riley McCarten, Centro Medico
de Veteranos de Minea´polis
Consumir alimentos ricos en vi-
tamina E se asocia con un riesgo
menor de padecer demencia en
la vida adulta (20/07/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Archives of Neurology
Demuestran la seguridad del
tideglusib para el Alzheimer
(20/07/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia AnaMartinez, investigadora del
CSIC. Instituto Quı´mica Medica
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Biomarcadores, un presente que
busca su futuro (28/07/2010)
Jose´ A. Plaza Biotecnologı´a Reportaje Observatorio Zeltia. Juan Ma-
nuel Domı´nguez. Laboratorio
Noscira
Identifican una variante gene´tica
ligada a predisposicio´n al Par-




Neurologı´a Cro´nica Jordi Clarimon, Nu´ria Seto´, Ins-
tituto de Investigacio´n del Hos-
pital de San Pablo. Barcelona
Buena honda para el enfermo de
Alzheimer (28/07/2010)
Loreto Ma´rmol Fuera de consul-
ta
Entrevista Jacques Selmes, Fundacio´n Alz-
heimer Espan˜a
Descrito un posible “ciclo vicio-
so” que propaga la degenera-
cio´n de neuronas (28/07/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Cro´nica Jose´ Marı´a Frade CSIC. Revista
Cell Cycle
Imatinib y la proteı´na GSAP,
nuevas claves en Alzheimer
(02/09/2010)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Nature
El combate contra las enferme-




Diagnostico precoz, clave en EA
(13/09/2010)
Santiago Rego Neurologı´a Cro´nica Jose´ Botella, Geriatra, Hospital
Doctor Moliner
Hallan una posible relacio´n en-
tre metabolismo cerebral y EA
(14/09/2010)
Redaccio´n Medicina Noticia Andrei G. Vlassenko. Univer-
sidad de Washington ( Saint
Louis) Revista Proceedings of the
National Academy of Sciences.
La ptau en el LCR identifi-
ca la agresividad del Alzheimer
(17/09/2010)
Redaccio´n Medicina Noticia Carlos Cruchaga
Ceafa reclama una polı´tica
de Estado sobre Alzheimer
(20/09/2010)
Redaccio´n Sanidad Noticia Emilio Marmenau, Presidente
de la Conferderacio´nespan˜ola
de Familiares de Alzheimer y
otras Demencias (CEAFA)
El radiotrazador florbetabenme-





Medicina Noticia Osama Sabri, Universidad de
Leipzig, Departamento de Me-
dicina Nuclear
Marcadores, objetivo para el




Medicina Cro´nica Jesu´s Avila, Investigador y coor-
dinador del Simposio Interna-
cional “Avances de en la Enfer-
medad de Alzheimer”
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
La OMC reclama una mejor
atencio´n sociosanitaria para el
Alzheimer (21/09/2010)
Redaccio´n Sanidad Cro´nica Organizacio´n Me´dica Colegial.
Guı´a “Evidencia cientı´fica con
enfermedad de Alzheimer”
La acetilacio´n de tau favore-
ce el desarrollo de Alzheimer
(23/09/2010)
Redaccio´n Medicina Noticia Instituto Gladstone de Enferme-
dad Neurolo´gica. Universidad
de California (San Francisco)
Estimulacio´n cognitiva: retrasa
pero no evita (28/09/2010)
Santiago Rego.
Santander
Medicina Reportaje Eloy Rodrı´guez, Neuro´logo,
Hospital Valdecilla (Santander).
Ana Pozueta. Neuropsico´loga
de la asociacio´n de familiares
de enfermos de alzheimer de
Cantabria (AFAC)
Del 01/01/2011 al 30/09/2011
Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Dan los primeros pasos del
test sanguı´neo del Alzheimer
(10/01/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Cell
Oryzon recibe una beca ameri-




Noticia Alzheimer’s Drugs discovery
Foundation (Estados Unidos)
Enfermos de Alzheimer recla-




Normativa Noticia Maria Jesu´s Morala, Portavoz de
AFAL
Ma´s perdida cognitiva con ni-
vel bajo de beta-amiloide 42/40
(19/01/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista JAMA.
El factor IGF2 potencia la me-
moria y previene su perdida
(27/01/2011)
J.A. Plaza Neurologı´a Cro´nica Ana Garcia-Osta, Centro de
investigacio´n Medica Aplicada
(CIMA) de Navarra. Revista
Nature
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Un comite´ recomienda un con-
traste para EA de la espan˜ola
CRC (31/01/2011)
Redaccio´n Gestio´n Noticia Agencia americana FDA Centro
de imagen molecular (CRCCIM)
La CIP.PIB, u´til en deteccio´n pre-
coz de EA (08/02/2011)
Santiago Rego Neurologı´a Cro´nica J.Manuel Carril, Jefe Servicio de
Medicina Nuclear del Hospital
Universitario Marques de Val-
decilla. Santander.
La perdida de audicio´n se aso-
cia con el desarrollo de demen-
cia (16/02/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Archives of Neurology
Un co´mic ensen˜ara´ a los
nin˜os que es el Alzheimer
(16/02/2011)
Redaccio´n Entorno Noticia Merce` Boada, Neuro´loga y di-
rectora de la fundacio´n ACE.
Instituto Catala´n de Neurocien-
cias Aplicadas






El Alzheimer puedes ser mal
diagnosticado en los ancianos
(23/02/2011)
Redaccio´n Especialidades Noticia Lon Whit, sistema medico de
KoaKini (Honolulu)
El riesgo de heredar Alzheimer
es mayor si la padece la madre
(01/03/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Universidad de Kansas Revista
Neurology Robyn Honea Univer-
sidad de Texas ( Estados Uni-
dos)
Derivan CM en neuronas claves
en degeneracio´n(para Alzehi-
mer y parkinson) (07/03/2011)




La patologı´a hepa´tica se postula
como posible origen del Alzhei-
mer (08/03/2011)




Redaccio´n Gestio´n Noticia Plataforma tecnolo´gica Es-
pan˜ola de medicamentos
innovadores (Farma industria)
Ma´s polimorfismos se asocian a
La susceptibilidad al Alzheimer
(04/04/2011)
Raquel Serrano Neurologı´a Cro´nica Ana Frank, hospital La Paz. Ma-
ria Jesu´s Bullido, Centro de bio-
logı´a molecular Severo Ochoa.
Revista Nature Genetics
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en Alzheimer resulta ma´s
efectivo que la monotera´pia
(13/04/2011)
Beatriz Rosello´ Neurologı´a Noticia Arileza Atri, Hospital general de
Massachussets (Boston, Estados
Unidos)
El cerebro se empieza a atrofiar
10 an˜os antes de que aparezca el
Alzheimer (14/04/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Brad Dickerson, facultad de me-
dicina de Harvard (Boston, Esta-
dos Unidos)
El Carlos III acredita el instituto
del Ramo´n y Cajal (20/04/2011)





Redaccio´n Entorno Noticia Asociacio´n Americana de Psico-
logı´a
Desarrollan un nuevo test san-
guı´neo para detectar alzheimer
(09/05/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia The Journal of Alzheimer’s Disease
(Estados Unidos)
El ejercicio fı´sico tiene efectos
neuroprotectores en Alzheimer
(17/05/2011)
Redaccio´n Geriatrı´a Noticia Universidad tecnolo´gica de Mu-
nich (Alemania)
El diagno´stico diferencial del
Alzheimer , clave en primaria
(19/05/2011)
A. Serrano Congresos Entrevista Alberto Freire, Grupo de traba-
jo de neurologı´a y cefale´as de
SMMG
La terapia con anticuerpos
podrı´a ser u´til en Alzheimer
(26/05/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Science Translational Me-
dicien
Investigadores Espan˜oles hayan
un nuevo marcador, un “locus”
en MS4A, ligado a Alzheimer
(02/06/011)
Redaccio´n Investigacio´n Noticia Revista Genome medicine
Ma´s de 800 productos en I+d pa-
rar mujeres (09/06/2011)
Cristina G. Real Gestio´n Noticia Phrma Patronal farmace´utica
Estadounidense
Programa marco y red europea
de excelencia en la UE Alzhei-





Neurologı´a Cro´nica Jose´ Navas, Director del Institu-
to de Salud Carlos III
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Hallan alteraciones propias del
Alzheimer en casos de Down
(14/06/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Archives of Neurology
El movimiento ocular co-
mo potencial biomarcador
(22/06/2011)
Karla Islas Neurologı´a Cro´nica Jorge Arruga, jefe del servicio de
Oftalmologı´a del Hospital Uni-
versitario de Bellvitge
La efectividad del empleo de
la PET en alzheimer podrı´a
llegar al hospital en un an˜o
(14/06/2011)
Redaccio´n Gestio´n Noticia Kevin Ong, Investigador del
hospital Austin de Melbourne (
Australia)
Cambios en la dieta afec-
tan a biomarcadores de EA
(15/06/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Archives of neurology
Un biomarcador ayuda al
diagno´stico temprano del
alzheimer (22/06/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Neurology
La PET acerca el diagno´stico pre-
coz en Alzheimer (24/06/2011)
Redaccio´n Tecnologı´a Noticia Revista The lanced of neurology
La ApoE-e4 favorece mayor
acumulacio´n de beta-amiloide
(30/06/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Cro´nica Revista Translational Medicine
La Neuroimagen actu´a como




Neurologı´a Cro´nica I Congreso de demencias y
enfermedad de Alzheimer. Al-
merı´a
Normas ma´s suaves para el en-
sayo de un antialzheimer de Pfi-
zer (14/07/2011)
Redaccio´n Gestio´n Noticia FDA (agencia reguladora Esta-
dounidense del medicamento)
Alzheimer y neurodegenerati-
vas, a´reas prioritarias de inter-
nacionalizacio´n (20/07/2011)
Redaccio´n Sanidad Noticia Jose´ Navas Director del Instituto
de salud Carlos III
Los Espan˜oles preferirı´an
saber si tendra´n Alzheimer
(21/07/2011)
Redaccio´n Entorno Cro´nica Alzheimer Europa. Escuela de
Salud Pu´blica da Harvard
Diagno´sticos mas precisos mi-
rando el interior de los ojos
(29/07/2011)
Pilar Laguna Tecnologı´a Cro´nica Melanie Campbell, Catedra´ti-
ca de Fı´sica. Facultad de
o´ptica. Universidad de Water-
loo(Canada)
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Tı´tulo y fecha Redaccio´n.
Agencia
Seccio´n Ge´nero Fuentes
Un examen puede ayudar a
identificar el riesgo de Alzhei-
mer (25/08/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Neurology. Centro de in-
vestigacio´n de demencia de la
universidad de Collage ( Reino
Unido)
Acuerdo de I+d de Roche y Evo-
tec en el tratamiento del Alzhei-
mer (08/09/2011)
Redaccio´n Gestio´n Noticia Laboratorios Roche, multinacio-
nal suiza
El estudio Framingham de
1948, modelo para Alzheimer
(13/09/2011)
Redaccio´n Gestio´n Cro´nica Moncef Slaoui, responsable
mundial de I+d de Glaxo-
SmithKline
Los pulsos cortos, u´tiles en
el Alzheimer Ultrasonidos para
traspasar la barrera hematoen-
cefa´lica (20/09/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Noticia Revista Proccedings of the Nacio-
nal Academy of Sciences
Hay que potenciar las unidades
de demencia y los bancos de ce-
rebros (21/09/2011)
Redaccio´n Neurologı´a Cro´nica Pablo Marinez-Lage, coordina-
dor del Grupo de Conducta y
Demencia de la Sociedad Es-
pan˜ola de Neurologı´a (SEN)
El diagno´stico definitivo del




Neurologı´a Noticia Jesu´s a´vila, Presidente Del co-
mite´ cientı´fico del Congreso In-
ternacional Global Alzheimer’s
reseca summit Madrid 2011
Falta de precisio´n en la inciden-




10 an˜os de reflexiones so-




Profesio´n Cro´nica Jacinto Ba´tiz, responsable de la
Unidad de Cuidados Paliativos
Hospital San Juan De Dios (Bil-
bao)
“El ejercicio mejora la movili-
dad en enfermedad Alzheimer”
(30/09/2011)
C P. S Barcelona Congresos Entrevista Antoni Salv, Instituto de enveje-
cimiento de la UAB
Capı´tulo 5
Internet como herramienta para el
periodista especializado en salud
5.1. La salud en Internet
Actualmente Internet es una fuente de informacio´n cientı´fica y de salud de
ma´xima importancia. Las nuevas tecnologı´as de la informacio´n y la comunicacio´n
se han conviertido en un medio de masas y en un instrumento de transmisio´n del
conocimiento. Desde la Red no solo los ciudadanos sino tambie´n los periodistas
pueden acceder con facilidad a la informacio´n sanitaria y a los servicios de salud
que se ofrecen en lı´nea.
Los sitios web relacionados con la salud aumentan de forma exponencial y se
encuentran entre los ma´s visitados. Las caracterı´sticas propias de Internet, como
su bajo coste, la facilidad de acceso global, democra´tico y ano´nimo a la informa-
cio´n, su ra´pida transmisio´n y el ahorro de tiempo favorecen el aumento de este
tipo de webs, a la vez que facilitan su uso, el acceso a los contenidos y a su edicio´n
y establecen un marco proclive a la interactividad.
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Segu´n un estudio publicado el 11 de junio de 2010 por el centro de investiga-
cio´n Pew, con el tı´tulo Internet & American Life Project24, 8 de cada 10 usuarios de
Internet han buscado informacio´n de salud en la red y consideran que la infor-
macio´n ası´ obtenida ha supuesto un impacto significativo sobre la manera en que
cuidan de si mismos y de los dema´s.
La generalizacio´n del uso de Internet es un hecho tambie´n en nuestro paı´s.
Un 48% de la poblacio´n busca informacio´n relacionada con la salud (Eurostat,
2005). Ya en el informe eEspan˜a 2006 de France Telecom se ponı´a de manifiesto
que la utilizacio´n de Internet para cuestiones relacionadas con la salud estaba
aumentando entre la poblacio´n espan˜ola. Segu´n datos del Instituto Nacional de
Estadı´stica (INE), los servicios ma´s utilizados durante ese an˜o fueron la bu´squeda
de informacio´n relacionada con la salud, la bu´squeda de consejos me´dicos, la
solicitud de citas previas con me´dicos o personal sanitario y las recetas en lı´nea.
Pero la gran cantidad de informacio´n disponible en la Red, la calidad de esa
informacio´n y su interpretacio´n y comprensio´n son algunos de los problemas que
se le presentan al usuario cuando realiza una bu´squeda. El periodista especializa-
do en salud tiene como elementos de evaluacio´n y seleccio´n su propia formacio´n
y la especializacio´n en el a´mbito de la salud. Y cuenta tambie´n con los sellos de
calidad que otorgan entidades de acreditacio´n como por ejemplo, HonCode que
es una de las ma´s conocidas. Por el contrario, el usuario no profesional debe re-
currir a su intuicio´n y, en el mejor de los casos, a las guı´as e indicaciones que
proporcionan algunos portales y bibliotecas de instituciones de salud.
Dada la popularidad de los recursos disponibles en Internet y la envergadu-
ra de este medio de comunicacio´n, es importante asegurar la veracidad de sus
contenidos y fuentes, la profesionalidad de los responsables de su comunicacio´n
y co´mo se utilizan los canales disponibles para transmitir esta informacio´n a la
sociedad.
El debate sobre la fiabilidad de los sitios web relacionados con la salud ha
24Disponible en : pewInternet.org/m/media
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generado que determinados organismos se planteen criterios de evaluacio´n pa-
ra definir la calidad de la informacio´n, su estructura y su acceso. En esta lı´nea,
desde el an˜o 2003 el grupo “Internet y Salud” de la Escuela Andaluza de Salud
Pu´blica (EASP) ha centrado su trabajo de investigacio´n en conocer los patrones
de bu´squeda de informacio´n sobre salud en Internet en Espan˜a y la percepcio´n de
la calidad de los recursos disponibles en la Red, a la que tienen acceso diferentes
sectores de la poblacio´n.
La tipologı´a de usuarios que buscan informacio´n sobre salud es diversa. Las
estrategias de bu´squeda, la confianza y expectativas que el usuario crea a partir
de la informacio´n encontrada, ası´ como la valoracio´n y el uso de esa informacio´n
varı´an no solo en funcio´n de los grupos poblacionales, sino tambie´n del grado
de implicacio´n en el tema de salud sobre el cual se este´ buscando dicha informa-
cio´n. El ciudadano, profesional o no, ha encontrado en la Red una herramienta
para enfatizar su papel activo, bien informado y exigente con las organizaciones
sanitarias y con sus profesionales.
Por otra parte, y refirie´ndonos en concreto a la utilizacio´n de la red como so-
porte de fuentes de informacio´n, un articulo publicado en Estudios sobre el mensaje
periodı´stico (De Pablos, 2001: 57-67) sen˜ala que ((en muchas ocasiones, la mera
Red interconectada se presenta como si se tratara de un medio de comunicacio´n
y no un a´mbito o recurso para la comunicacio´n, cuando se trata de dos cuestiones
diferentes. Pues Internet en si misma no significa mensaje, sino posibilidad de
acceder a este)).
El autor reflexiona sobre la necesidad de aclarar conceptos muy ba´sicos del
entorno telema´tico y de precisar la terminologı´a al uso sobre Internet, incluso en
ambientes acade´micos. Recuerda que las fuentes son recursos fundamentales en
periodismo y que casi siempre es el periodista quien acude a ellas para buscar in-
formacio´n o para contrastar la que ya poseı´a, estableciendo un dialogo con ellas.
Con la llegada de Internet, las fuentes ma´s poderosas crean sus propias pa´ginas
y en ellas solo hablan de lo que ellas deciden. Afirma tambie´n De Pablos: ((esto
genera un nuevo periodismo que ya no dialoga con las fuentes)) y an˜ade ((Internet
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no es una fuente lo mismo que un a´rbol sin raı´ces no es un a´rbol, aunque tenga
apariencia de tal, pues las fuentes no son mudas: se les pregunta y contestan)).
De modo que esta ausencia de fuentes con capacidad de dialogo estimula al
periodista a intervenir, a manifestar sin pudor sus opiniones y en definitiva a
crear un texto valorativo con que sin embargo se desea presentar como informa-
tivo. Y cuando no se realiza la segunda parte de la indagacio´n periodı´stica, la de
verificacio´n y contraste, el periodista se ha limitado a aceptar propaganda como
si fuera informacio´n. Y si se la ofrece a los lectores sin ulterior elaboracio´n, es-
tara´ siendo manejado pasivamente por los gestores de la web que ha visitado.
No debemos olvidar que es improbable que estos recojan datos que le resulten
molestos o atenten contra sus intereses.
Insistamos una vez ma´s: la cantidad excesiva y la dudosa calidad de la infor-
macio´n que ofrece Internet obligan al profesional a saber que´ fuente es desechable
y para ello debe adquirir conocimientos sobre las pa´ginas especializadas y los sis-
temas de bu´squeda. Solo ası´ podra´ distinguir la informacio´n u´til y pertinente, de
la prescindible y redundante. Debe tambie´n evaluar la enorme cantidad de posi-
bilidades que le ofrece la red y para ello el primer paso sera´ utilizar la informacio´n
obtenida de webs oficiales que en un principio garantizan informacio´n contrasta-
da y de confianza, aunque en algunos casos, la irregularidad en la actualizacio´n
las hace poco u´tiles.
Segu´n sen˜ala Masip en su trabajo Presencia y uso de Internet en las redacciones
catalanas (2003: 29-42), ((a medida que los periodistas se han familiarizado con la
Red, se crean su propio universo de referencia, de forma similar a como lo tienen
entre las fuentes tradicionales)).
Un trabajo posterior, de caracterı´sticas similares, sobre la presencia en las re-
dacciones vascas y navarras realizado en la Universidad del Paı´s Vasco (Meso
Ayerdi et al, 2010, 30: 317) afirma en una de sus conclusiones que ((LaWeb, por su
parte, se convierte en una importante base de datos en la que encontrar, de forma
ra´pida todo lo necesario para contextualizar las informaciones recibidas y encon-
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trar tambie´n la informacio´n actualizada y en tiempo real sobre cualquier hecho
que este´ sucediendo en cualquier lugar del mundo. En definitiva, constituye una
importante y potente herramienta de recuperacio´n de informacio´n que nunca ha
tenido un periodista)). Adema´s, se an˜ade: ((Ante esta realidad, el desarrollo de las
habilidades relacionadas con el uso de las tecnologı´as digitales, navegacio´n por
Internet, te´cnicas de bu´squeda y recuperacio´n de la informacio´n se convierten en
un distintivo de competitividad para los periodistas. En este caso, sin embargo,
sorprende que solo el 45,4% reconoce que tiene acceso a cursos de formacio´n en
estas disciplinas. Tambie´n esta´ demostrado que la accesibilidad determina el uso
de ciertos recursos de informacio´n, una accesibilidad que no se debe entender ex-
clusivamente en te´rminos de accesibilidad fı´sica, sino tambie´n en disponibilidad
de fa´cil conectividad a redes, uso exclusivo de las terminales de acceso, etc. De
hecho, el 100% de los encuestados reconoce que tiene acceso a Internet desde el
lugar de trabajo))
Por otra parte, la falta de formacio´n ha tenido consecuencias tanto en la fun-
cio´n del documentalista en la redaccio´n, como en la calidad de los productos
periodı´sticos. La escasa fiabilidad de muchas fuentes obligarı´a al periodista a ex-
tremar las precauciones y a contrastar, au´n ma´s, la informacio´n.
Sin embargo, ante la premura en el cierre de las ediciones, algunos confiesan
no hacerlo.
Lo ma´s habitual para localizar informacio´n en la Red es recurrir a los busca-
dores. Google es el motor preferido por los periodistas. En 2005, lo usaba el 38,4%
de los periodistas catalanes, seguido a mucha distancia de Yahoo!. La rapidez es
la ventaja ma´s valorada: un 31,5% de los periodistas encuestados considera que
esta deberı´a ser la propiedad principal en un buscador.
A continuacio´n se situ´a, entre las ventajas, la exactitud de los resultados ob-
tenidos. Es decir, un aspecto te´cnico esta´ por delante de la calidad. Al igual que
en otros estudios (Garrison, 2002), el uso de las opciones de bu´squeda avanzada
es mı´nimo; un 40% no las emplea nunca o casi nunca, y so´lo un 13,2% las utili-
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za siempre. Las opciones ma´s comunes son los operadores booleanos (41,3%), la
bu´squeda por frase exacta (31,9%) y la limitacio´n por campos (27,2%).
De modo que, como sen˜ala Concha Edo (2000:10), ((Serı´a absurdo dar por su-
puesto que en los ordenadores o en las redes hay informacio´n sobre todo y que
basta con conectarse a ellas para poseerla, poniendo ma´s e´nfasis en la estructura
te´cnica que en el contenido y cayendo en un nuevo ge´nero de analfabetismo de
apariencia ilustrada)). Por ello el buen periodismo es aunma´s necesario en la Red,
si el profesional esta´ comprometido con una sociedad bien informada, en medio
del exceso de noticias e informacio´n.
Como destaca tambie´n Masip ((Para los periodistas las principales ventajas
que les proporciona Internet esta´n claramente identificadas con la bu´squeda de
informacio´n. La Red les permite localizar informacio´n ra´pidamente, ofrecie´ndo-
les e la posibilidad de identificar nuevas fuentes para sus artı´culos y reportajes)).
Ante esta realidad, el desarrollo de las habilidades relacionadas con el uso de
las nuevas tecnologı´as, navegacio´n por Internet, te´cnicas de bu´squeda y recupe-
racio´n de la informacio´n se convierten en un distintivo de competitividad para
los periodistas. Tambie´n esta´ demostrado que la accesibilidad determina el uso
de ciertos recursos de informacio´n, una accesibilidad que no se debe entender
exclusivamente en te´rminos de accesibilidad fı´sica, sino tambie´n como disponi-
bilidad de actualizaciones de software, fa´cil conectividad a redes, uso exclusivo
o compartido de los terminales de acceso, etc. Como consecuencia de ello, la sa-
tisfaccio´n individual tiene una incidencia directa en la aceptacio´n de los recursos
que ofrece Internet.
La obtencio´n de informacio´n ra´pidamente se convierte en el principal benefi-
cio que Internet aporta a la labor periodı´stica seguida de la posibilidad de inter-
accionar con los lectores. Por el contrario, el ahorro econo´mico es el peor consi-
derado de entre los beneficios. Sin embargo, trabajar con Internet tambie´n tiene
sus inconvenientes. Entre estos, la existencia de demasiada informacio´n de mala
calidad es el principal inconveniente por delante de lo difı´cil que es establecer la
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credibilidad de una pa´gina web. (Meso Ayerdi et al, 2010, 30: 319)
Ante ello, y para superar los problemas de calidad de la informacio´n, se opta
por la consulta de sitios bien conocidos, merecedores de confianza y de prestigio,
un prestigio construido habitualmente fuera de la red. Asimismo, los periodistas
van construyendo su propio universo informacional de la red, formado por sedes,
habitualmente especializadas, que les ofrecen las ma´ximas garantı´as y que van
incorporando a sus favoritos.
Por otra parte, y segu´n hemos podido comprobar a lo largo de nuestro trabajo,
las fuentes online se utilizan, pero apenas se mencionan. A priori cabrı´a pensar
que Internet, con su inmensa oferta, iba a ampliar el nu´mero de fuentes; pero no
ha sido ası´, pues lo que se ha producido en realidad es una fijacio´n muy fuerte
a las fuentes tradicionales conocidas, que al pasar pon el tamiz digital, adquie-
ren un cara´cter y una apariencia diferente, pero siguen funcionando como lo que
son: fuentes de informacio´n. El periodista se enfrenta en la Red ba´sicamente a las
mismas fuentes que antes. Ahora se multiplican, se transforman y se adaptan a la
red digital para utilizarla en su doble vertiente: como medio de almacenamiento
de la informacio´n y, sobre todo, como canal de distribucio´n de la misma.
Internet se ha convertido en un factor de reactivacio´n para que ciertos gene-
radores de informacio´n interesada potencien su penetracio´n en las redacciones.
En la mayorı´a de los casos, con el benepla´cito del propio periodista, que se ha
suscrito a news25 (RSS) y boletines para recibir co´modamente unas alertas que le
ayudara´n a enriquecer sus artı´culos.
Habitualmente los temores demanipulacio´n los sufre el periodista ante ciertas
fuentes interesadas y, sobre todo, los gabinetes de prensa. Ahora con Internet el
temor es mayor, siendo una de sus peores consecuencias la uniformidad que se
25Las noticias vı´a RSS (o Really Simple Syndication, por sus siglas en ingle´s) son alertas gratui-
tas de contenido de sitios de Internet. Es la forma ma´s fa´cil de mantenerse alerta de las noticias
en Internet que interesan. En lugar de visitar una pa´gina de Internet para buscar nuevos artı´culos
o informacio´n, este sistema notifica automa´ticamente cuando algo nuevo ha sido publicado en
lı´nea.
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observa en la informacio´n de salud. Un repaso a los titulares, muestra que se
tratan los mismos temas y a menudo desde el mismo punto de vista.
Se confirma, por tanto, que a pesar de que la Red esta presente en todas las
redacciones y todos los profesionales acuden a ella, esto no quiere decir que se
amplı´en ni las referencias ni los temas tratados en los perio´dicos. Se produce con
ello una paradoja propia de la globalizacio´n: se amplia el foco de intere´s y se
diversifican las fuentes potenciales al acercar la tecnologı´a a algunas tradicional-
mente inalcanzables; pero, las informaciones en los medios impresos analizados
ofrecen un panorama sorprendentemente uniforme.
Internet fomenta una nueva raza de periodistas especializados, aunque poten-
cialmente perezosos, pues esta´n expuestos a la amenaza de permanecer pegados
al cordo´n umbilical de la pantalla, que los provee de una informacio´n abundante.
Adema´s, a trave´s de los press releases que llegan por correo electro´nico, o gracias a
eficientes agregadores de feeds26, el trabajo se les facilita mucho, ya que los datos
provienen de fuentes de prestigio, perfectamente fiables y reconocidas.
Inmersos como estamos en el proceso de adaptacio´n acelerada a las nuevas
tecnologı´as, no somos capaces de percibir co´mo nos afectan desde todos los a´ngu-
los posibles. Nos hemos centrado hasta ahora en percibir los cambios desde la
perspectiva puramente tecnolo´gica, con ana´lisis ma´s o menos acertados de la in-
teraccio´n profesional-digitalizacio´n. Pero tambie´n las circunstancias econo´micas
han dirigido muchos esfuerzos al estudio del negocio de la informacio´n, sumi-
do en un ecosistema media´tico ine´dito e impredecible. No podemos olvidarnos
del tercer ve´rtice del tria´ngulo, la perspectiva esencial de nuestra profesio´n: la de
informar verazmente y con criterios de intere´s pu´blico.
Gracias a Internet, el periodista tienema´s acceso que nunca a las fuentes consi-
deradas expertas: investigadores, sociedades cientı´ficas, asociaciones de familia-
26Los feeds son fuentes de informacio´n que suelen aparecer en weblogs y sitios de noticias;
esta´n, por norma general, escritos en un lenguaje llamado XML. Proporcionan a los usuarios un
contenido especı´fico actualizado con frecuencia
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res, revistas especializadas y Centros de Referencia. Por ello, a estas fuentes se les
debe exigir ma´s rigor y claridad que nunca. Solo ası´ podra´n exigirle al periodista
que reconozca sus legı´timos intereses para proporcionar la informacio´n.
Y esta informacio´n que sobre alzhe´imer se encuentra en la Red debe, pues, ser
analizada, desarrollada y contrastada con otras fuentes para que de verdad res-
ponda a las expectativas y necesidades de todos los agentes sociales implicados
en ella.
Frecuentemente el periodista hace pu´blicos, ciertos resultados de investigacio-
nes cientı´ficas que, al poco tiempo, caen en el olvido con la excusa de que ya no
son noticia. Sin embargo, deberı´a, ahora que tiene, ma´s disponibles que nunca, las
fuentes, realizar un seguimiento de aquella investigacio´n que sin duda genero´ en
el enfermo y sus familiares grandes expectativas o esperanzas, y comprobar hasta
que´ punto, y en que´ momento, podra´n llegar o no a ser satisfechas.
En las redacciones, Internet puede ayudar a realizar un mejor periodismo,
pero necesita profesionales especializados y bien preparados. Si no, quienes se
aprovechara´n del proceso tecnolo´gico sera´n las fuentes interesadas. Y en el cam-
po biosanitario hay muchas y muy poderosas, que el periodista no debe nunca
ignorar.
5.2. Certificacio´n de calidad de las fuentes on line
Segu´n un interesante trabajo sobre la evaluacio´n de la calidad de las webs
sanitarias, realizado por el Centro Tecnolo´gico de Informacio´n y Documentacio´n
Sanitaria de la Consejerı´a de Sanidad de la Regio´n deMurcia y publicado en 2009,
existe una gran diversidad de propuestas para evaluar las pa´ginas web sanita-
rias. Para su mejor comprensio´n, este estudio (Cones, Fuentes, Aguinaga Ontoso,
2009) las agrupa en cuatro apartados. En primer lugar, los estudios que describen
criterios generales de calidad de una pa´gina web con informacio´n sanitaria. En
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segundo lugar, las herramientas para evaluar las pa´ginas web sanitarias (co´digos
de conducta y certificacio´n). En tercer lugar, una serie de estudios que analizan
diferentes instrumentos de evaluacio´n de pa´ginas web sanitarias. Y finalmente,
los estudios realizados sobre los usuarios.
Muchos trabajos realizados sobre pa´ginas web de contenido sanitario descri-
ben una serie de criterios que se deben tener en cuenta en la evaluacio´n de las
pa´ginas web con informacio´n sanitaria. Y aunque muchos artı´culos coinciden en
la descripcio´n de los mismos criterios, las metodologı´as en cuanto a procedimien-
to, puntuacio´n de indicadores, aplicacio´n etc., no son siempre explı´citas.
La idea de crear una autoridad o un sistema de acreditacio´n general de con-
tenidos para toda la Red es un proyecto muy complejo si tenemos en cuenta di-
versos factores que caracterizan a Internet, como por ejemplo el inmenso nu´mero
de pa´ginas existente y su crecimiento exponencial; la variabilidad en cuanto a
los criterios que se consideran adecuados para su evaluacio´n en funcio´n de los
evaluadores implicados o la proliferacio´n de estos sistemas de acreditacio´n.
Desde hace unos an˜os, una serie de agrupaciones, organizaciones y socieda-
des interesadas en la veracidad de la informacio´n han desarrollado diferentes
instrumentos (HONCode, URAC, etc.), que al utilizarse en la pa´gina web deter-
minan un nivel mı´nimo de calidad tanto del contenido de la informacio´n, como
de los aspectos formales del recurso web. La aplicacio´n de los criterios descritos
en estos instrumentos por el webmaster tendra´ como consecuencia la creacio´n de
pa´ginas web fiables que ofrezcan garantı´as para el usuario que consulte informa-
cio´n sanitaria.
La aplicacio´n de esos instrumentos descritos anteriormente es beneficiosa tan-
to para el webmaster como para el usuario. Para el webmaster porque vera´ cum-
plido uno de sus objetivos que es que el mayor nu´mero de usuarios posibles visite
la pa´gina web; y para el usuario, porque siempre accedera´ a las pa´ginas web sa-
nitarias que sean fiables y de calidad.
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En conclusio´n, segu´n indican los autores citados, es necesario ((unificar todas
las recomendaciones o criterios de calidad que deben cumplir las pa´ginas web
sanitarias para ser consideradas de calidad. Tambie´n serı´a necesario que en la
pa´gina web se informara al usuario si dicha pa´gina se adhiere a un co´digo de
conducta y tambie´n creemos que se deberı´a especificar en ella si los contenidos
cientı´ficos y divulgativos que publica se han contrastado y validado. Por tanto,
se deberı´a elaborar una herramienta fa´cil de aplicar por el usuario, que evalu´e la
calidad de una pa´gina web, y al mismo tiempo le adiestre para que desarrolle un
sentido crı´tico y ası´ pueda diferenciar una pa´gina web sanitaria fiable de otra que
no lo es)).
Demodo que la falta de un criterio comu´n, la disparidad de sellos y de co´digos
de conducta, calidad y recomendaciones, hacen que estas marcas de garantı´a no
sean siempre por sı´ mismas indicativos de la calidad y rigor de la informacio´n
sanitaria de la pa´gina que la tenga o las tenga.
Finalmente, de la lectura de los diversos estudios que sobre la calidad de los
sitios web hemos encontrado, consideramos que, como criterio general, una web
de contenidos relativos a la EA deberı´a tener:
Informacio´n sobre el autor/autores del contenido textual
Un experto en el tema del que ofrece informacio´n, o que se indique la fuente
de la que se ha extraı´do la informacio´n
Informacio´n de contacto
Un lenguaje sencillo y comprensible
Informacio´n actualizada (incluyendo la fecha de escritura de cada conteni-
do)
Si hay publicidad, e´sta debe estar rotulada. Debe indicarse que se trata de
un espacio publicitario
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La informacio´n sobre salud debe ser confidencial, debe tener los comenta-
rios moderados si se trata de un blog y la informacio´n del correo electro´nico
debe ser tratada con confidencialidad
Debe indicar que la informacio´n que se ofrece no sustituye en ningu´n caso
la visita a un profesional sanitario.
5.3. Sellos acreditativos de la calidad de las fuentes
on line
Existe varios organismos que otorgan sellos acreditativos a los distintos sitios
web de contenidome´dico, sanitario o de salud. Estos sellos no siempre garantizan
al cien por cien el rigor en los contenidos de una pa´gina, pero evidentemente
pueden suponer una cierta ventaja con respecto a aquellas otras que no lo poseen.
Veamos cuales son esos organismos.
HONcode.
Health On theNet Foundation (HON). esta fun-
dacio´n se creo´ en 1995 en Ginebra (Ministerio de
Salud de Suiza) y tiene como misio´n dirigir a los
usuarios hacia fuentes de informacio´n sobre salud
que sean fiables, comprensibles, relevantes y de con-
fianza. El HONCode describe ocho principios que
debe tener un sitio web de informacio´n sanitaria:
autoridad, complementariedad, confidencialidad,
atribuciones, legitimacio´n, informacio´n sobre la autorı´a del material, informacio´n
sobre el patrocinio, honestidad en la polı´tica publicitaria y editorial. La pa´gina
web que voluntariamente acepta y cumple estos principios puede utilizar el lo-
gotipo HONCode y colocarlo en su pa´gina de inicio, con el fin de informar a los
usuarios de que cumple unos principios ba´sicos de calidad y certifica´ndolo de
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este modo. Esta acreditacio´n se revisa perio´dicamente.
WIS.
Este sello es otorgado por el Comite´ evalua-
dor de PortalesMedicos.com (con una trayectoria
de difusio´n de la informacio´n sanitaria en Inter-
net que se inicio´ en 1.999). Con e´l se pretende dis-
tinguir a todos aque´llos sitios web que puedan
resultar de intere´s para la poblacio´n o para los
profesionales sanitarios. Para seleccionar los merecedores del sello acreditativo
WIS, se valoran los siguientes criterios: Intere´s cientı´fico, originalidad, confiden-
cialidad, y e´tica.El proceso de acreditacio´n es totalmente gratuito y todas las webs
acreditadas se incluyen en el listado de acreditados publicado en PortalesMedi-
cos.com.
pWMC.
Es una iniciativa en Internet, que tiene
como objetivo la mejora de la calidad de
las Webs de contenido sanitario relativo a
la salud humana, desarrolladas en lengua
espan˜ola.
El pWMC cuenta con el respaldo de un importante nu´mero de instituciones
cientı´ficas y grupos de profesionales. En su web se pueden consultar dichos aus-
picios. El sello de calidad pWMC avala a sitios web que han superado un riguroso
proceso de acreditacio´n, y a los que se les realiza un seguimiento perio´dico, con
el fin de velar que siguen cumpliendo el co´digo de conducta y los criterios de
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calidad que identifican dicho sello. El procedimiento de acreditacio´n es comple-
tamente gratuito y voluntario.
Wma.
Esta acreditacio´n del Colegio Oficial de
Me´dicos de Barcelona, que se inicio´ en 1999,
sin a´nimo de lucro e independiente, es la
ma´s utilizada a nivel espan˜ol. El objetivo de
la WMA es mejorar la calidad de la infor-
macio´n sanitaria en internet, asesorando a
las pa´ginas web que se adhieran, en base a las recomendaciones de este siste-
ma de acreditacio´n. Una vez concedido el sello de acreditacio´n , e´ste es colocado
en la pa´gina principal de la misma, adoptando desde ese momento el compro-
miso por parte de los profesionales de la pa´gina web de continuar cumpliendo
y adapta´ndose a las normas de conducta del co´digo y de seguir unos criterios
e´ticos y cientı´ficos que garanticen unos mı´nimos de calidad.
5.4. Principales fuentes on line sobre la EA
Despue´s de realizar un ana´lisis del contenido y estructura de ma´s de 30 webs
sobre alzhe´imer, ofrecemos a continuacio´n el listado de las que consideramos que
presentan una informacio´n rigurosa y actualizada. Algunas de ellas no disponen
de ningu´n sello o co´digo de garantı´a de calidad de los que mencionamos ante-
riormente, si bien podemos considerarlas u´tiles como fuentes de informacio´n.
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Afal contigo. Asociacio´n Nacional del Alzheimer.
Consideramos que es lamejor pa´gina de las pertene-
cientes a asociaciones de familiares. Se actualiza diaria-
mente y ofrece una interesante recopilacio´n de noticias
sobre la enfermedad. En colaboracio´n con la compan˜ı´a
Mutua Madrilen˜a, ofrece desde hace dos an˜os un curso
online para cuidadores de enfermos tutelado por varios
profesionales de la asociacio´n.
Alzheimer Realidades e Investigacio´n.
Versio´n On line de la revista impresa del mismo
nombre. Ofrece, en versio´n PDF, los artı´culos publicados en papel.
AlzOnline.
AlzOnline proporciona educacio´n, informacio´n y apo-
yo para cuidadores de personas con problemas de memoria. AlzOnline es un
proyecto de tele-salud a trave´s de la Universidad de Florida y auspiciado por el
Departamento de Personas Mayores del Estado de Florida.(EE UU).
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Archives of Neurology.
Web de una de las revistas cientı´ficas
de mayor impacto. En ingle´s.
Ceafa.
Pa´gina de la Confederacio´n Espan˜olas de Asocia-
ciones de Familiares de personas conAlzheimer. Ofre-
ce informacio´n sobre recursos asistenciales en todo el
territorio espan˜ol.
CiberNed.
CIBERNED es un centro de investigacio´n vir-
tual en el que los investigadores miembros tra-
bajan en las instituciones a las que pertenecen
mientras que participan al mismo tiempo activamente en la agenda de investiga-
cio´n cooperativa propia del CIBERNED. El centro se fundo´ a principios de 2007
como uno de los nueve CIBERs bajo los auspicios del Instituto de Salud Carlos
III, la Agencia Biome´dica de Investigacio´n y con financiacio´n del Ministerio de
Ciencia e Innovacio´n. La principal premisa de todos los CIBERs es que los mejo-
res investigadores de Espan˜a se puedan agrupar bajo una misma organizacio´n y
alrededor de objetivos comunes de modo que se genere un entorno o´ptimo para
el desarrollo de nuevas ideas y proyectos cientı´ficos.
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Cita Alzheimer.
Centro de Investigacio´n y Terapias Avanzadas Alz-
heimer con sede en el Paı´s Vasco. Actualmente desarro-
lla una investigacio´n en personas de 45 a 75 an˜os diri-
gida a conocer las caracterı´sticas ma´s tempranas de la
enfermedad de Alzheimer. Se trata de descubrir ana´lisis
y pruebas que permitan el diagno´stico precoz, saber que´ significan los resultados
de esas pruebas en personas que no tienen sı´ntomas y poder disen˜ar en el futuro
programas de prevencio´n. Su disen˜o es claro y la informacio´n que ofrece gira en
torno a sus propias investigaciones.
ClinicalTrials.gov.
Base de datos de Estados Unidos sobre en-
sayos me´dicos. En ingle´s.
CRE Alzheimer.
El CRE de Alzheimer de Salamanca dependiente del
Imserso, se configura como un centro sociosanitario es-
pecializado y avanzado en investigacio´n, ana´lisis, cono-
cimiento, evaluacio´n y formacio´n sobre el Alzheimer y
otras demencias y en atencio´n e intervencio´n con las per-
sonas afectadas y sus familias La pa´gina ofrece abundante informacio´n sobre las
184 Capı´tulo 5. Internet como herramienta
principales actividades del Centro, pero su servicio de Documentacio´n no se ofre-
ce online.
Excelencia Clı´nica.
Se trata de un buscador que reu´ne las mejo-
res fuentes de informacio´n en Internet para una
Medicina basada en la Evidencia, integradas en
un solo punto de bu´squeda dirigido tanto a pro-
fesionales y gestores sanitarios, como a ciudadanos. Tiene un disen˜o que permi-
te identificar de manera ra´pida informacio´n de calidad y fiable para apoyar la
pra´ctica clı´nica y la toma de decisiones en salud. Su buscador permite localizar
revisiones sistema´ticas Cochrane.
Familialzheimer.
Pertenece a la Fundacio´ ACE, del Institut Ca-
tala` de Neurocie`ncies Aplicades. Se considera una
de lasmejores pa´ginas y de lasma´s visitadas cuan-
do se requiere informacio´n sobre tratamientos no farmacolo´gicos de la enferme-
dad, Ofrece un a´rea de Prensa con una buena documentacio´n. La actividad mul-
tidisciplinar de la Fundacio´n engloba diferentes a´mbitos: me´dico (diagno´stico,
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tratamiento farmacolo´gico y estudios de investigacio´n), terape´utico (talleres de
memoria, psicoestimulacio´n cognitiva), social (grupos de apoyo a las familias
y/o cuidadores y sesiones formativas) y pedago´gico, con la finalidad de mejo-
rar la atencio´n clı´nica, establecer nuevos modelos de metodologı´a y normalizar
la cotidianeidad de los pacientes. La neuro´loga Merce` Boada, directora me´dica
de la Fundacio´n, es considerada una de las mayores expertas en alzhe´imer de
nuestro paı´s.
Fundacio´n Alzheimer Espan˜a.
Esta web de la Fundacio´n Alzhei-
mer Espan˜a ofrece novedades, even-
tos, noticias, cursos, dudas, y aseso-
ramiento legal sobre la enfermedad. Tiene un disen˜o de fa´cil manejo y se actualiza
con cierta frecuencia.
Fund. Centro Invest. Enf. Neur.
La Fundacio´n C.I.E.N., nacio´ con el objeto de
fomentar la creacio´n de un centro en red que
apoyase , promocionase y coordinase la inves-
tigacio´n, en todos los campos de la neurologı´a
ba´sica, clı´nica y epidemiolo´gica, con especial e´nfa-
sis en los problemas relacionados con las enfermedades del sistema nervioso, a
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trave´s de nu´cleos de investigacio´n distribuidos por la geografı´a espan˜ola y arti-
culados como centros de investigacio´n monogra´ficos, con cientı´ficos que trabajen
en diversas lı´neas dentro de las neurociencias y dispongan de una infraestructura
fı´sica y un equipamiento comu´n.
Se trata de una pa´gina muy completa con un gran nu´mero de enlaces. En ella
se explica la estructura del proyecto Alzheimer y las diferentes lı´neas de investi-
gacio´n que forman parte de este proyecto. Se le puede considerar una pa´gina de
referencia para el alzhe´imer.
Fundacio´n Pasqual Maragall.
En esta pa´gina se informa de los princi-
pales proyectos de investigacio´n relacionada
con el alzhe´imer que esta fundacio´n nacida en
2008 financia de formamixta con recursos privados Para esta finalidad se esta´ cons-
tituyendo un fondo propio, el Fondo Alzheimer Internacional, en el que se in-
cluyen las donaciones directas (donativos, donaciones dinerarias y cuotas) y las
futuras inversiones a programas propios de I+D, aportaciones de las que la fun-
dacio´n sera´ la beneficiaria y gestora. Este fondo se complementara´ con subven-
ciones y recursos pu´blicos de cara´cter competitivo, procedentes principalmente
de las administraciones pu´blicas y los fondos europeos. La pa´gina no se actualiza
diariamente.
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Circunvalacio´n del Hipocampo.
Sitio webmonogra´fico sobre la en-
fermedad de Alzheimer y trastornos
relacionados. Creado en 2001. Premiado por su accesibilidad web, por su calidad
general y por sus contenidos. Se edita con el Aval Cientı´fico Institucional de la
Sociedad Espan˜ola de Neurologı´a. Premio Alzheimer de la Sociedad Espan˜ola de
Neurologı´a. Contiene escalas, tests, criterios validados de diagno´stico, artı´culos,
casos clı´nicos . . .
Portal Alzheimer-online.
Muy bien estructurado, dedica-
do a la enfermedad de Alzheimer y orientado tanto a profesionales como a fami-
liares de enfermos. Dispone de un consultorio on line atendido por especialistas.
Perteneciente a la Fundacio´n Antidemencia Al-Andalus.
Soc. Espan˜ola Neurologı´a.
La pa´gina de Sociedad Espan˜ola deNeurologı´a (SEN) ofre-
ce una abundante informacio´n, clara y rigurosa. Es conside-
rada por los periodistas especializados en salud de obligada
lectura previa a la realizacio´n de un trabajo periodı´stico sobre cualquier enfer-
medad neurolo´gica. Gracias a su buscador podemos acceder a interesantes docu-
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mentos e informes sobre el alzhe´imer.
35webs.com.
Se trata de un sitio interesante, al
recopilar en sus pa´ginas las u´ltimas no-
ticias de divulgacio´n sobre la enferme-
dad de Alzheimer, continuamente actualizadas, adema´s de ofrecer un buen nu-
mero de enlaces a otros sitios web que aportan informacio´n sobre diferentes as-
pectos de la enfermedad.
Capı´tulo 6
La opinio´n de los agentes sociales
implicados en la EA
La informacio´n referida a cualquier enfermedad, y ma´s aun si se trata del
alzhe´imer, pivota sobre numerosos agentes sociales. Y a la hora de poner en pie
un proceso comunicativo -siempre complejo- acerca de esa enfermedad, todos
ellos son esenciales. Si el periodista especializado cuenta con estos agentes so-
ciales de manera honrada, los colectivos implicados se sentira´n protagonistas e
incluso aliados en esa misio´n trascendental suya, que es dar a conocer esta enfer-
medad y sus consecuencias a toda la sociedad.
Para comprobar si realmente los diferentes colectivos relacionados con la EA
se sienten representados en los medios impresos sometidos a nuestro ana´lisis,
decidimos enviar a cada uno un cuestionario, adaptado a cada colectivo. A trave´s
de ellos, los distintos grupos podran hacernos llegar sus quejas o darnos a conocer
lo que ellos consideran que debe ser el tratamiento informativo del alzhe´imer.
Como ya anuncia´bamos en el primer capı´tulo, se elaboraron 6 tipos de cues-
tionarios, con unos contenidos similares pero adaptados a las caracterı´sticas del
colectivo al que iba dirigido.
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6.1. Disen˜o de los cuestionarios
En el disen˜o de los diferentes tipos de cuestionarios consideramos necesario
que las preguntas fueran abiertas, de modo que los consultados pudiesen respon-
der con una mayor libertad. Por ello, se plantearon preguntas claras y concisas,
evitando que indujesen un tipo concreto de respuesta.
Las preguntas abiertas son particularmente u´tiles cuando no tenemos infor-
macio´n sobre las posibles respuestas de las personas o cuando esta informacio´n
es insuficiente. Ciertamente, las preguntas cerradas son fa´ciles de codificar y pre-
parar para su ana´lisis y cuantificacio´n. Y adema´s, exigen a los encuestados un
menor esfuerzo, pues no tienen que escribir o verbalizar pensamientos, sino sim-
plemente seleccionar la alternativa que describa mejor su respuesta. Sin embargo,
nosotros optamos por no utilizar este tipo de preguntas cerradas, por considerar
como desventaja que estas limitan las respuestas de la muestra y -en ocasiones-
ninguna de las categorı´as describe con exactitud lo que las personas tienen en
mente. El sujeto entrevistado mediante este tipo de cuestionarios abiertos se sien-
ta realmente duen˜o de sus opiniones y puede matizarlas con mucha mayor pre-
cisio´n.
Entre nuestros entrevistados, podrı´a haber quien tenga dificultad para expre-
sarse por escrito, no respondiendo con precisio´n lo que realmente desean o gene-
rando confusio´n en sus respuestas. Este podrı´a ser el caso, sobre todo, de algunos
familiares de enfermos de alzhe´imer, entre los que su edad avanzada y la capa-
cidad de manejo del lenguaje y otros factores pueden afectar a la calidad de las
respuestas. Pero en nuestro caso, consideramos que este colectivo quedarı´a bien
representado por los presidentes y presidentas de las asociaciones de familiares
(AFAS), a los que tambie´n acudirı´amos. Pues e´stos, por sumayor actividad social,
no tienen estas dificultades de expresio´n.
Previamente al envı´o del cuestionario, se establecio´ un contacto telefo´nico con
todas aquellas personas que querı´amos que nos respondieran. En esa conversa-
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cio´n previa se les anticipaba el contenido y se argumentaba la necesidad de cono-
cer su opinio´n para poder llevar a buen te´rmino los objetivos de nuestra investi-
gacio´n.
Se enviaron un total de 135 cuestionarios, obtenie´ndose contestacio´n de 112.
Junto al envı´o de los cuestionarios, adjuntamos un pequen˜o resumen justifica-
tivo de la tesis doctoral que esta´bamos elaborando, cuando el destinatario habı´a
manifestado previamente su deseo de conocer con mayor detalle el objetivo de
nuestro trabajo.
Una pequen˜a parte de las respuestas fueron obtenidas por vı´a telefo´nica o
presencial. Aunque en la mayorı´a de estos casos, transcribimos los contenidos de
esa conversacio´n y se le envio´ a nuestros interlocutores por correo electro´nico.
Estas respuestas no fueron incluidas en el estudio hasta no obtener el visto bueno
del encuestado por vı´a electro´nica.
6.2. La opinio´n del personal sanitario y asistencial
Al plantearnos cua´l podrı´a ser la mejor forma de conocer la percepcio´n que
el personal sanitario y asistencial tiene sobre el tratamiento informativo de la EA
por parte de la prensa, disen˜amos un cuestionario de cinco preguntas a trave´s
del cual no solo podı´amos conocer su opinio´n sino tambie´n saber en que´ medida
las informaciones que los diarios ofrecen podı´an ser de utilidad para el desem-
pen˜o de su trabajo. Pues entendemos que una informacio´n de salud debe no so´lo
informar sino, aunque sea en pequen˜a medida, generar un intere´s formativo en
el personal que trabaja con enfermos, en este caso de EA. Obviamente la prensa
generalista no puede (ni es su labor) acometer la importante responsabilidad de
formar al profesional; pero sı´ debe tener el compromiso de abrir nuevos cami-
nos y generar nuevas propuestas, que invitan a e´ste a buscar por otros medios
toda aquella informacio´n que pueda contribuir a la mejor atencio´n y cuidado del
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enfermo.
La respuesta de una psico´loga de un centro de dı´a nos confirma esta idea
al responder a nuestra ultima pregunta: ((Conocer la enfermedad es esencial para
las personas que trabajamos con enfermos de alzhe´imer. Cuanta ma´s informacio´n
tengamos, nos vendra´ mejor, sobre todo en lo referente a investigacio´n y rehabi-
litacio´n, intervencio´n y evaluacio´n. Si el resultado, ma´s o menos prometedor, de
una investigacio´n se nos ofrece en el perio´dico que leemos cada man˜ana, es posi-
ble que ma´s tarde intentemos saber algo ma´s de otras fuentes ma´s especializadas
y esto nos ayuda a comunicarnos mejor con los familiares)).
De este fundamental y variado colectivo consideramos que formaban par-
te diferentes especialistas: neuro´logos, psiquiatras, gerocultores, psico´logos, tra-
bajadores sociales, terapeutas ocasionales, fisioterapeutas y tambie´n me´dicos de
atencio´n primaria o personal auxiliar. Todos ellos esta´n de una forma u otra en
contacto con la realidad del alzhe´imer.
De los 75 cuestionarios enviados, obtuvimos respuesta de 48 profesionales que
desarrollan su labor en centros sanitarios o asistenciales: residencias, hospitales,
talleres ocupacionales, centros de dı´a o consultas me´dicas.
En cuanto a los 9 neuro´logos que cumplimentaron el cuestionario, todos ellos
desarrollan su trabajo en el a´mbito hospitalario. El resto lo hacen, casi todos, en
centros de dı´a, residencias o talleres ocupacionales
El centro de dı´a se considera uno de los mejores recursos de los que puede
disponer el enfermo y que adema´s se convierte en un verdadero respiro para el
cuidador. Sin embargo, segu´n Arsenio Hueros, presidente de la Confederacio´n
Nacional de Asociaciones de Familiares (CEAFA), so´lo se dispone de plazas en
este tipo de centros para el 5% de los enfermos. Este recurso asistencial supo-
ne una verdadera necesidad tambie´n para el cuidador, que puede ası´ dedicar su
tiempo a otras actividades encaminadas amantener sus capacidades fı´sicas y cog-
nitivas con la certeza de que ellas contribuira´n tambie´n a mejorar el cuidado del
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enfermo.
Como finalmente nos confirmarı´an gran parte de los encuestados, la impor-
tancia de su trabajo con el enfermo casi nunca se ve reflejada en la prensa escri-
ta, siendo mucho ma´s conocida la actuacio´n del familiar o la del cuidador. Todos
nuestros encuestados coinciden en la necesidad de que exista unamayor informa-
cio´n sobre este importante recurso asistencial y sobre los objetivos que persigue.
La informacio´n deberı´a dar mayor cobertura al probado beneficio que suponen
los tratamientos que se realizan en los centros de dı´a, suponiendo el centro una
importantı´sima alternativa al ingreso en una residencia, pues no desvincula a la
persona de su entorno familiar y social.
6.2.1. Modelo de cuestionario para el personal sanitario y asis-
tencial
1. ¿Considera que es correcta la informacio´n que los medios de comunicacio´n
y en concreto los diarios de informacio´n general, ofrecen sobre la EA?
2. En su opinio´n: ¿Tiene la enfermedad el protagonismo informativo que de-
biera dada su trascendencia familiar y social?
3. ¿Cua´les son, si los hubiera, los principales errores o inexactitudes que usted
ha detectado en el tratamiento informativo de la enfermedad?
4. ¿Cree que el periodista utiliza las fuentes de informacio´n ma´s fiables?
5. ¿Podrı´a citarnos alguna informacio´n sobre la EA que le haya resultado in-
teresante o u´til para el desempen˜o de su trabajo?
6.2.2. Ana´lisis de respuestas
A la pregunta primera, so´lo ocho de los encuestados contesta con un escueto
sı´; el resto coincide, expresa´ndolo de diversas maneras, en que los diarios ofrecen
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titulares demasiado optimistas, hasta el punto de generar falsas expectativas en
los pacientes y en sus familiares.
Esta percepcio´n se confirma en las respuestas a la segunda y tercer pregunta.
En ellas se insiste adema´s en que con frecuencia los titulares aseguran hallazgos
cientı´ficos que el resto del texto no confirma, generando ansiedad y confusio´n a
los enfermos y a sus familiares.
Muchos de los especialistas me´dicos lamentan su poca o nula presencia, como
fuentes de informacio´n, en la informacio´n sobre la EA publicada por los diarios.
Ma´s del 80% de los consultados opina que la informacio´n se basa fundamental-
mente en los aspectos ma´s problema´ticos y drama´ticos del enfermo, sin que se
informe apenas de la gran variedad de recursos sociales existentes y que pueden
suponer una ayuda tanto para el enfermo como para sus cuidadores.
Dos auxiliares de Geriatrı´a, de nacionalidad ecuatoriana las dos, nos alertan
con sus respuestas de la presencia de gran nu´mero de personal asistencial que
procede de otros paı´ses, pero que en muy escasas ocasiones ven reflejada su im-
portante contribucio´n al cuidado de los enfermos de alzhe´imer.
Respecto a la pregunta cuatro del cuestionario, sobre las fuentes de informa-
cio´n que emplean los diarios, la mayorı´a considera que no sabe realmente cua´les
son las que utilizan y por lo tanto no puede opinar sobre si son las ma´s apropia-
das. Algunas de las respuestas de los especialistas me´dicos aconsejan a los perio-
distas utilizar revistas me´dicas, datos de conferencias actualizadas o entrevistas
realizadas a profesionales cuya pra´ctica diaria este´ relacionada con la enferme-
dad. Y recuerdan que no siempre las fuentes ma´s accesibles son las ma´s fiables.
Ma´s de la mitad de los neuro´logos preguntados insisten en que, aunque las
fuentes sean fiables -ellos mismos, en ma´s de una ocasio´n- el problema es que por
una cuestio´n de urgencia, los periodistas no disponen con frecuencia de tiempo
suficiente para contrarrestar la informacio´n con el rigor necesario. Como puntua-
liza el Dr. Jordi Camı´, de la Fundacio´n Pasqual Maragall, la EA es, sin duda, uno
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de los grandes retos cientı´ficos, me´dicos y sociales al que nos enfrentamos y los
medios de comunicacio´n no deberı´an ser ajenos a ello.
Con respecto a las fuentes, el Dr.Cousido, neuro´logo del hospital Puerta de
Mar de Ca´diz, alerta sobre los peligros de los medios constituidos en “cadenas”
que parecen saberlo todo y considera que sus contenidos esta´n repletos de dog-
matismo.
Otro reconocido neuro´logo especializado en terapias no farmacolo´gicas, el Dr.
Javier Olazaran, considera que no es correcta la informacio´n sobre las posibilida-
des actuales del diagnostico y las expectativas de futuros tratamientos. Y califica
de especialmente u´til la informacio´n que se ofrece sobre los centros de dı´a y las
asociaciones de familiares.
Especialmente instructiva ha sido la respuesta del Dr. Cousido, a la pregunta
sobre los posibles errores o inexactitudes detectadas:
1. De concepto: se confunden determinados conceptos: “senil”, “Alzheimer”,
“demencia”
2. De diagno´stico: se piensa que la enfermedad se diagnostica por medios
te´cnicos.
3. De tratamiento: el hablar de tratamientos curativos en el 97% de las de-
mencias; el minimizar el papel de las te´cnicas de estimulacio´n.
4. Sociosanitarios: el ocultar la realidad de las desigualdades geogra´ficas por
razo´n de “credo o voto”.
Ma´s de la mitad del resto de los encuestados coinciden con los neuro´logos
en considerar necesaria la difusio´n del efecto beneficioso de la psicoestimulacio´n
cognitiva, sobre todo en las primeras fases de la enfermedad.
No se ha obtenido ninguna respuesta concreta a la u´ltima pregunta, si bien
en cinco ocasiones se cita la pelı´cula sobre Pasqual Maragall, como un ejemplo
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de informacio´n de gran utilidad para enfermos y familiares. En ningu´n caso se
cita alguno de los textos analizados en nuestra investigacio´n y presentados en el
capitulo 4.
6.2.3. Evaluacio´n
La mayor parte de los que realizan su trabajo atendiendo a las distintas nece-
sidades de los enfermos de alzhe´imer coinciden en que no siempre los periodistas
dan a conocer la realidad de la enfermedad en el dı´a a dı´a.
Los avances en las terapias no farmacolo´gicas que los profesionales comprue-
ban en sus pacientes deberı´an verse reflejados con ma´s frecuencia en los medios
de comunicacio´n. Pues corresponde a estos dar una visio´n muchoma´s esperanza-
dora de la enfermedad, resaltando la idea de que se puede y se debe hacer mucho
ma´s por el enfermo de lo que la sociedad cree.
Actualmente existen terapias que permiten ralentizar el avance de la enferme-
dad, mantener la capacidad cognitiva del enfermo al ma´ximo, reduciendo trastor-
nos de conducta, manteniendo al enfermo en la sociedad al menos en las primeras
etapas de la dolencia.
Gran parte de la informacio´n que los consultados recuerdan haber leı´do se
refiere a nuevas terapias farmacolo´gicas, que realmente no sera´n de utilidad para
los enfermos que ellos tratan pero que, sin embargo, generan falsas expectativas
de las que siempre hacen responsable al periodista y en muy pocas ocasiones a la
fuente primaria a la que el periodista ha requerido y consultado.
Tanto los psiquiatras como los fisioterapeutas consideran que su especialidad
no se ve apenas reflejada en el tratamiento informativo de la EA, a pesar de que,
segu´n nos dicen, ambas especialidades pueden suponer una gran ayuda tanto
para el enfermo como para sus cuidadores y familiares.
Gran parte de los consultados considera que en pocas ocasiones se aborda la
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enfermedad desde el problema social y familiar que genera a quienes la padecen
y a su entorno.
6.3. La opinio´n de las Afas y de los cuidadores
En la enfermedad de Alzheimer conocer en profundidad el sentir de los enfer-
mos sobre co´mo se pueden ver reflejados en la prensa escrita, es muchoma´s difı´cil
que en el caso de otras enfermedades de gran impacto social como el ca´ncer o las
diversas enfermedades mentales. Estas u´ltimas suponen tambie´n un gran sufri-
miento para el enfermo y sus familiares; pero, obviamente, pocas veces merman
de manera irreversible la capacidad de juicio de quien las padece. Y por tanto,
es ma´s fa´cil que puedan ejercer su derecho a ser tratados por la prensa escrita
como ellos consideren ma´s conveniente para mitigar su dolor, manifestando sus
posibles quejas o requerimientos de una forma mucho ma´s directa y personal.
En la EA, este derecho de los enfermos lo ejercen, en gran medida, los familia-
res. A trave´s de asociaciones, los familiares se hacen portavoces de las necesida-
des, reivindicaciones y exigencias que sin duda los enfermos tienen. Aunque en
los u´ltimos an˜os es cada vez ma´s frecuente detectar la enfermedad en sus esta-
dios iniciales, la mayor parte de los enfermos diagnosticados lo son, por desgra-
cia, cuando ya la enfermedad ha hecho una importante mella en sus capacidades
intelectuales. Y esa situacio´n les impide, por necesidad, manifestar su opinio´n
acerca de co´mo se ven reflejados en los medios.
Ası´, pues, aunque conseguimos obtener respuesta de algunos enfermos, fami-
liares o cuidadores de enfermos de forma directa, la mayor parte de respuestas a
nuestros cuestionarios la logramos a trave´s de las Asociaciones de Familiares de
Enfermos de Alzheimer (AFAS). En nuestro paı´s existen algo ma´s de trescientas
asociaciones de familiares (AFAS) repartidas por todo el territorio; la mayorı´a de
ellas forman parte de federaciones autono´micas o nacionales.
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Las dos ma´s importantes a nivel nacional son la CEAFA y AFALCONTIGO.
La Confederacio´n Espan˜ola de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras
Demencias (CEAFA) nacida en 1990 es una organizacio´n sin a´nimo de lucro de-
clarada de utilidad pu´blica que trabaja por mejorar la calidad de vida de las
personas que padecen la enfermedad de Alzheimer. Cuenta con 13 Federacio-
nes Autono´micas y 6 Asociaciones Uniprovinciales repartidas por todo el paı´s
que aglutinan a cerca de 300 Asociaciones locales.
Por su parte, la Asociacio´n Nacional del Alzhe´imer, AFALcontigo, se consti-
tuyo´ en 1989. Actualmente, cuenta con 4.000 asociados a los que presta apoyo
directo, tiene a´mbito nacional, esta´ declarada de utilidad pu´blica y dedica sus
esfuerzos a la informacio´n, formacio´n, apoyo y representacio´n del colectivo es-
pan˜ol de afectados. De acuerdo con sus actuales Estatutos, AFALcontigo cuenta
con un Equipo Directivo de 7 personas, que, como o´rgano Colegiado, cumple con
su funcio´n de direccio´n de la Asociacio´n.
Al tratarse de estructuras sociales muy cercanas a la familia, las AFAS son las
que mejor captan las necesidades de los enfermos de EA y las que conocen mejor
la realidad de los colectivos afectados y actuar de portavoces ante las Institucio-
nes.
Por ello, en la mayorı´a de los paı´ses desarrollados, sobre todo en aquellos que
disponen de un Programa Nacional de Alzheimer, las AFAS no so´lo son conside-
radas agentes socio-sanitarios expertos en planificacio´n sino expertos ejecutores
y canales privilegiados de programas de ayuda. Su experiencia de an˜os, con el co-
nocimiento del terreno y el ambiente donde se desarrollan los problemas de los
enfermos y sus familias, su cercanı´a fı´sica y anı´mica, y la valiosa ayuda de cientos
de voluntarios que colaboran en los proyectos, completan la labor del personal de
los servicios socio-sanitarios, llegando inclusive a donde estos no pueden llegar.
El reconocimiento social de estas asociaciones en los u´ltimos an˜os ha sido in-
cuestionable y sin embargo, como pudimos comprobar al realizar nuestro ana´lisis
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de prensa y sus respuestas a nuestro cuestionario, no son frecuentemente reque-
ridas como importante y cualificada fuente de informacio´n. Y sin embargo, bien
utilizadas como fuentes, las AFAS podrı´an acercar a la sociedad al aspecto hu-
mano y a las consecuencias reales de la dolencia en el dı´a a dı´a de los afectados.
La aprobacio´n, en 2007, de la Ley de Dependencia fue muy bien acogida por
parte de estas asociaciones, ya que en ella se establecı´a la ayuda y puesta en mar-
cha de servicios, residencias, teleasistencia, centros de dı´a y ayuda a domicilio,
para las personas que no se valen por sı´ mismas (siendo el colectivo de enfer-
mos de alzhe´imer uno de los ma´s beneficiados por dicha ley). Sin embargo no
tardaron mucho tiempo en denunciar su lenta puesta en marcha y lamentar su
desigual aplicacio´n, segu´n la comunidad auto´noma en la que el posible benefi-
ciario viviese.
Durante los u´ltimos meses de gobierno socialista su desarrollo estaba parali-
zado e incluso, segu´n denunciaron algunos de los posibles beneficiarios, dismi-
nuyeron las prestaciones en 13 comunidades auto´nomas.
Gra´fico no 14: Aplicacio´n de la Ley de Dependencia. Diciembre 2011
(Fuente: Diario El Paı´s)
Como se muestra en el gra´fico anterior, el 30% de las ma´s de un millo´n de
personas consideradas con derecho a prestacio´n se encuentran a la espera de re-
200 Capı´tulo 6. La opinio´n de los agentes sociales
cibirla. No existen cifras oficiales de cuantos de estos son enfermos de alzhe´imer,
y tampoco las asociaciones nacionales de familiares disponen de cifras reales al
no existir ni siquiera un registro de enfermos diagnosticados en nuestro paı´s, si
bien, como ya hemos apuntado anteriormente, la Confederacio´n Espan˜ola de Fa-
miliares de enfermos de alzhe´imer y otras demencias asegura con rotundidad
que la cifra de enfermos no baja de 800.000.
En fechas recientes, concretamente en diciembre de 2011, el nuevo Gobierno
surgido de las elecciones celebradas en noviembre del mismo an˜o acordo´, en su
segundo Consejo de Ministros la moratoria de la Ley de Dependencia
La vicepresidenta del Gobierno, Soraya Sa´enz de Santamarı´a, limito´ la mora-
toria a los dependientes leves que deberı´an haber entrado en el sistema de ayu-
das. La justifico´ en el deseo de no reducir las prestaciones ya existentes y seguir
atendiendo ası´ a los actuales beneficiarios de la Ley de Dependencia (741.713). La
referencia del Consejo de Ministros informo´ del aplazamiento hasta el 1 de enero
de 2013 ”para nuevos beneficiarios”, pero sin precisar el grado de discapacidad.
Segu´n Maria Jesu´s Morala, responsable de comunicacio´n de la Asociacio´n na-
cional Afal contigo, ((La Ley de Dependencia es una buena ley que nacio´ tras
largos an˜os de reivindicaciones por parte de muchos colectivos y que, desgracia-
damente, no ha tenido la oportunidad de salir de la infancia debido a la situa-
cio´n econo´mica de nuestro paı´s. En mi opinio´n, el sistema que plantea es muy
complejo porque exige una coordinacio´n integral de los tres niveles de la Admi-
nistracio´n Pu´blica (central, autono´mico y municipal) que nuestro paı´s no esta´ en
condiciones de garantizar. Antes de la llegada de la Ley de Dependencia, los ciu-
dadanos ya contaban con los servicios que ofrecı´an las comunidades auto´nomas
y los ayuntamientos, que son los mismos que ofrece la Ley de Dependencia con la
diferencia de que esta u´ltima ofrece un derecho universal, independiente de los
recursos econo´micos del solicitante. Los recursos son limitados; si no hay dine-
ro, hay que eliminar gasto y seguramente es ma´s fa´cil desproveer a un colectivo
como el nuestro cuya capacidad de respuesta masiva no es muy alta. Todo de-
pende de las polı´ticas del Gobierno en materia de servicios sociales, en aquellos
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paı´ses europeos en que los servicios sociales son ejemplares, los impuestos son
altos. Aunque la subida de impuestos segu´n las posibilidades de cada ciudadano
sea una medida impopular, creo que puede ser ma´s justa que los recortes en los
servicios a los colectivos que como el nuestro son tremendamente vulnerables e
indefensos))
Por otra parte, para el director de la Asociacio´n Estatal de Directoras y Geren-
tes de Servicios Sociales, Jose´ Manuel Ramı´rez esta moratoria solo permitira´ un
recorte de unos 100 millones de euros en una ley cuya aplicacio´n supone en torno
a 6.000 millones cada an˜o. El dinero procede de la Administracio´n central y los
gobiernos autono´micos -en principio a partes iguales- y de los usuarios, que de-
ben afrontar en algunos casos parte del coste de los servicios, sobre todo en casos
de internamiento en residencias. Adema´s el Ministerio de Sanidad, Polı´ticas So-
ciales e Igualdad, anuncio´ que se acometera´ la necesaria reforma del modelo de
financiacio´n para hacer sostenible el Sistema de Atencio´n a la Dependencia.
6.3.1. Modelo de cuestionario para asociaciones de familiares de
enfermos (AFAS)
El cuestionario, que reproducimos a continuacio´n, fue enviado a ma´s 50 aso-
ciaciones locales, obteniendo respuesta de 38. Previamente se habı´a establecido
un contacto telefo´nico, a trave´s del cual se habı´a solicitado su colaboracio´n para
la realizacio´n de esta investigacio´n.
Cuestionario AFAS y Cuidadores:
1. ¿Considera que los medios de comunicacio´n impresos reflejan correctamen-
te la problema´tica de la EA?
2. ¿Pone de manifiesto la Prensa la labor que las Afas desarrollan?
3. ¿Podrı´a citarnos alguna noticia que recuerde haber leı´do en la prensa escrita
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a trave´s de la cual, en su opinio´n, la sociedad haya podido tener un correcto
conocimiento de la enfermedad?
4. ¿Como president@ de una asociacio´n de familiares ha sido requerida su
opinio´n por parte de algu´n medio de comunicacio´n impreso? En caso afir-
mativo, en cuantas ocasiones en el u´ltimo an˜o?
5. Cuando tiene alguna duda sobre la enfermedad ¿a que´ medios recurre para
despejarla?
6. ¿Sobre que´ aspectos de la enfermedad le gustarı´a estar mejor informado?
6.3.2. Ana´lisis de respuestas





La información no  refleja  la 
enfermedad 
La información es reflejo de la 
enfermedad 
La información refleja 
parcialmente la enfermedad 
Gra´fico no 15: ¿Reflejan los medios correctamente la realidad de la EA?
El 60% de las respuestas son negativas; si bien en algunos otros se matiza un
poco la respuesta, 15 de los encuestados contesta con un rotundo NO
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El 22% considera que la informacio´n se puede calificar de correcta porque
pone de manifiesto la problema´tica general de la enfermedad y logrando que se
vaya extendiendo su conocimiento a la sociedad.
Un 18% de las respuestas consideran que solo reflejan parcialmente la pro-
blema´tica de la enfermedad.
Pregunta 2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 
Nulo reflejo de la labor de las Afas en Prensa 
Escaso reflejo de la labor de las Afas en Prensa 
Labor de las Afas sólo en Prensa Local 
Gra´fico no 16: ¿Reflejan los medios correctamente la labor de las AFAS?
El 68% de las respuestas son negativas. En la percepcio´n de las Asociaciones y
los cuidadores, la prensa no se ocupa de su labor. Su intere´s sobre la enfermedad
se centra en el los aspectos me´dicos como desarrollo, tratamientos, posibilidad
de curacio´n, etc. Se citan de manera explı´cita, visitas de periodistas a las Afas
en las que muestra intere´s por el trabajo desarrollado pero lo que finalmente se
publica gira en torno a la persona “buscando sensacionalismo o despertando el
sentimiento de pena”.
En el 21% de las respuestas se considera que la labor de las Afas se ve reflejada
escasamente en la Prensa.
So´lo el 11% considera que la Prensa presta atencio´n a las Afas, pero siempre
precisando que se trata de la prensa local y nunca la nacional.
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En el gra´fico se muestran estas respuestas.
Pregunta 3
El 20% de los encuestados no puede citar ninguna noticia que recuerde haber
leı´do y contribuya al conocimiento social de la enfermedad. Al igual que en las
respuestas de otros colectivos, no se indica o recuerda ninguna de las referencias
de la enfermedad analizadas en nuestra investigacio´n ni se menciona perio´dico
alguno.
Lo ma´s citado es el caso de Pasqual Maragall y la informacio´n en torno al Dı´a
Mundial del Alzheimer pero sin recordar alguna en concreto.
Por lo dema´s, las respuestas a esta pregunta son muy variadas y dispersas y,
por lo tanto, de difı´cil clasificacio´n.
Se recuerda de manera vaga alguna informacio´n sobre vacunas, pero sin pre-
cisar el medio ni la fecha.
Pregunta 4
El 35% responde que no, mientras que el 65% de las Afas han sido contactadas
por la Prensa para requerir su opinio´n y testimonio.
Se menciona tambie´n a la radio local como demandante de informacio´n; en lo
que respecta al nu´mero de veces, puede oscilar entre una y ocho veces, aunque
en muchas ocasiones la respuesta es imprecisa limita´ndose a decir varias veces.
Es necesario sen˜alar que estos resultados pueden contradecir (al menos apa-
rentemente) lo sen˜alado en la pregunta nu´mero 2. Una posible explicacio´n podrı´a
ser que el periodista recurre a las Afas por la proximidad de estas con el enfermo,
intentando recabar informacio´n testimonial del familiar o incluso del paciente si
este´ se encuentra en las primeras fases de la enfermedad, olvida´ndose de reco-
nocer la importante labor de la asociacio´n que adema´s de facilitarle el encuentro
ni siquiera se ve reflejada como fuente de informacio´n en el texto del periodista.
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Al menos, ası´ parecen percibirlo desde las Afas y por ello responden, de forma
mayoritaria, asegurando que su labor no queda bien reflejada en la Prensa.
Pregunta 5
Esta pregunta va dirigida principalmente a familiares y cuidadores que esta´n
en contacto directo con el enfermo, aunque tambie´n concierne de manera obvia a
las asociaciones. Se recurre en orden preferentemente a:
Especialistas de la enfermedad (Neuro´logos, Psico´logos, geriatras. . . ) (6 res-
puestas)
Fundaciones o Asociaciones. (4 respuestas)
Internet. (2 respuestas)
Otros medios. (Varias respuestas).
Algunos encuestados, siempre familiares, responden que no tienen dudas;
que la experiencia, proximidad familiar y carin˜o es suficiente. Se muestran muy
esce´pticos sobre la informacio´n que les llega de los perio´dicos aunque en ningu´n
casos citan el nombre de un medio de prensa.
Pregunta 6
Evolucio´n de la enfermedad orientada a la preparacio´n psicolo´gica y fı´sica del
cuidador. Problema´tica diaria de la convivencia (4 respuestas)
Aspectos legales. Proceso legal de incapacitacio´n. (3 respuestas)
Avances cientı´ficos. e´xitos contrastados. (1 respuesta)
Ayudas econo´micas. (1 respuesta)
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6.3.3. Evaluacio´n
Si bien las AFAS son frecuentemente requeridas por el periodista, de acuerdo
con la opinio´n de estas, pocas veces son citadas por el redactor de la noticia y por
lo tanto es lo´gico que sus presidentas o presidentes se consideren groseramente
utilizados y poco reconocidos.
Serı´a pues, recomendable, realizar reportajes en donde se muestre la labor de
las asociaciones que, junto con el cuidador principal, son el principal soporte del
enfermo de alzhe´imer. En e´l se podrı´a destacar sus tareas en el importantı´simo
papel de ayuda y atencio´n a los enfermos y a sus familiares, viniendo ası´ a suplir
en muchos casos la responsabilidad de las distintas administraciones: Ayunta-
mientos, Comunidades Auto´nomas y Administracio´n Central.
Por otra parte, la frecuentemente ensalzada y heroica labor del cuidador, le
llevan a este a la creencia de su obligacio´n exclusiva para con su enfermo, y esta
creencia le acaba generando grandes dosis de estre´s y de sobrecarga psicolo´gica y
emocional que acaba repercutiendo en el enfermo. De modo que el periodista no
solo debe informar de lo que supone esta admirable, en muchos casos generosa
dedicacio´n sino tambie´n de los diversos recursos sociales existentes que pueden
ser de gran ayuda para su enfermo y para su propia estabilidad emocional.
El nu´mero de respuestas obtenidas es muestra suficiente de lo que puede ser
la opinio´n de los familiares, y ma´s teniendo en cuenta que algunas de ellas pro-
vienen de diferentes federaciones o confederaciones con un alto nivel de repre-
sentacio´n.
Sumamos a estas respuestas las de 14 cuidadores principales, la mitad de
los cuales eran familiares directos del enfermo y, la otra mitad, trabajadoras que
desempan˜aban su trabajo en el domicilio del enfermo. Estas u´ltimas habı´an asis-
tido previamente a un curso sobre la Comunicacio´n en la enfermedad de Alzhei-
mer, impartido por la autora de esta investigacio´n en el centro Entre Culturas de
Majadahonda (Madrid).
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6.4. La opinio´n de los filo´sofos y los juristas
La interdependencia entre los desafı´os cientı´ficos, me´dicos, asistenciales, econo´mi-
cos, sociales y polı´ticos en la EA alcanza tambie´n al a´mbito e´tico y jurı´dico.
En el aspecto etico de la enfermedad, pocas veces los medios han querido
mostrar los numerosos conflictos que a lo largo del desarrollo de la EA, se acaban
produciendo, sobre todo en el entorno familiar del enfermo.
Por otra parte, la persistencia de la crisis econo´mica en toda Europa, y con
especial intensidad en nuestro paı´s, ha puesto en riesgo la continuidad de nuestro
estado de bienestar. La reciente moratoria de la ley de Dependencia ha supuesto
un tremendo golpe al u´ltimo de los pilares sobre el cual se pretendı´a sostener
mucho ma´s firme el anhelado Estado de bienestar en el que los espan˜oles nos
veı´amos ya irreversiblemente instalados.
De manera que una enfermedad como la EA que supone un inmenso coste
econo´mico tanto a la familia como al Estado, ha sido una de las primeras vı´ctimas
de los recortes. Y surgen ahora las preguntas que sin duda generan apasionados
debates a los que los periodistas deben contribuir aportando datos, mostrando
opiniones de filo´sofos y juristas y recordando a la ciudadanı´a que no solo es un
deber e´tico o moral velar por la atencio´n sociosanitaria del enfermo de alzhe´imer
sino una cuestio´n de justicia, pues hay que consider todos los problemas relacio-
nados con la EA en un contexto social, humano e incluso cultural mucho ma´s
amplio que el meramente econo´mico.
Por otra parte, la relacio´n que actualmente se tiene con la muerte (y tambie´n
con la vida) ha sido radicalmente medicalizada, en especial desde finales del si-
glo XIX, y ma´s intensamente en el siglo XX. Pero se vislumbran algunos cambios;
desde el u´ltimo cuarto de siglo XX se ha producido un movimiento social que
reivindica el respeto a las decisiones auto´nomas, reconocie´ndose como un dere-
cho fundamental y designando al individuo como el propietario del derecho a la
informacio´n.
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Este feno´meno de alguna forma esta´ desplazando la hegemonı´a familiar en la
toma de decisiones sanitarias, entre las que claramente se encuentran las disposi-
ciones en torno al final de la vida. Aunque la muerte siempre es temida, una parte
de los ciudadanos reclaman ese derecho a participar en sus cuidados y desean to-
mar decisiones incluso por anticipado para poder determinar lo que querrı´an que
se hiciera con ellos cuando no este´n en condiciones de poderse expresar.
Es lo que se conoce como instrucciones previas o testamento vital y que serı´a
una forma prospectiva de ejercer la autonomı´a. Y no so´lo en el momento demorir,
el ciudadano quiere ser informado del proceso en que se encuentra, las posibili-
dades terape´uticas, los riesgos y beneficios de las intervenciones, desarrollando
una planificacio´n activa de los cuidados segu´n la trayectoria previsible de su en-
fermedad.
En esta trayectoria se presentara´n progresivas pe´rdidas y recuperaciones, y en
su acompan˜amiento y cuidado el concepto fundamental de manejo es la calidad
de vida. Este es un te´rmino tan difı´cil de definir y unificar como la dignidad del
morir, pero sobre ellos dos gira el discurso actual entre profesionales sanitarios y
pacientes y del que, sin duda, el periodista tiene la obligacio´n de hacerse eco y
entrar en el debate sobre si el ser humano es titular o no del derecho a la vida, si
la vida humana es un bien jurı´dico de titularidad social o individual, si es posible
disponer de ella, si esta es o no renunciable, y en el caso de que lo sea si es lı´cito
solicitar ayuda para renunciar al derecho a vivir.
Es necesario que la sociedad pueda tener conocimiento de las distintas posi-
bilidades: morales, religiosas, legales, filoso´ficas, sociolo´gicas, antropolo´gicas y
culturales de cada una de las opciones. Entre ellas se encuentra la reflexio´n so-
bre la legitimidad de la eutanasia, entendida como un derecho individual, perso-
nalı´simo, que ningu´n otro puede ejercer por representacio´n, y que llevarı´a parejo
el derecho de objecio´n de conciencia por parte de la persona a la que se solicita el
acto causante de la muerte a peticio´n.
La legitimacio´n de la eutanasia como buena muerte en sentido muy general
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dependera´ del alcance que la sociedad otorgue a la autonomı´a humana, la liber-
tad y la dignidad. Juzgar si la vida vale la pena ser vivida es la pregunta que todos
necesitamos respondernos de forma personal, y en la que es tambie´n necesaria
una profunda reflexio´n social que el periodista debe considerar como obligacio´n
moral desde su “privilegiado” puesto de informador.
Disminuir las fantası´as de inmortalidad, alejar las anestesias emocionales, y
trabajar desde la infancia la naturalidad de la muerte y sus distintos significados
pueden disminuir el temor a la muerte. La sociologı´a, la religio´n, la antropologı´a,
la psicologı´a, la filosofı´a y otras ciencias y campos del conocimiento de lo hu-
mano, ası´ como la literatura, el cine y sobre todo, los medios de comunicacio´n,
parecen estar pendientes de la muerte actual con un especial intere´s en redefinir
y redescubrir formas de morir que puedan ser aceptables en nuestro momento
sociocultural.
La muerte y el morir nos ocupan y preocupan, aunque este sea uno de los
grandes tabu´es de nuestros dı´as, por no decir que el ma´s importante, acom-
pan˜ado por la incomprensio´n del sufrimiento, la adversidad y el dolor.
Algunos de estos condicionantes, ası´ como las nuevas posibilidades en la for-
ma tecnolo´gica del morir contempora´neo, hacen necesaria una reflexio´n sobre los
conflictos e´ticos en el final de la vida y esta reflexio´n se podra´ realizar de una
mejor manera si los medios de comunicacio´n y en concreto los periodistas espe-
cializados en salud, aportan elementos informativos que enriquezcan el debate.
En definitiva, como sen˜ala Garcı´a Fe´rez (2005: 430-431), la EA plantea un sinfı´n
de problemas bioe´ticos, tales como la experimentacio´n humana, la eutanasia, la
limitacio´n del esfuerzo terape´utico, la confidencialidad, el uso o no de algunas
tecnologı´as, la discriminacio´n de recursos, el maltrato, la vivencia del morir, el
deber familiar de cuidar, el papel del Estado, la participacio´n e integracio´n de las
personas con EA, los testamentos vitales, las redes de apoyo informal, la incapa-
citacio´n, la licitud o no de los medios de sujecio´n fı´sica o de sedacio´n quı´mica, las
pruebas gene´ticas, etc.
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Y estos problemas -an˜adimos nosotros- deben ser plasmados por el periodista,
sabiendo que el principio de solidaridad es fundamental en una sociedad moral
que tiene que tener muy presente la corresponsabilidad mu´ltiple en la EA. Hoy,
el cuidado del enfermo recae en su mayor parte en la familia, pero debera´ hacerlo
desde el amparo, el reconocimiento y la ayuda del resto de los miembros de la
sociedad y, por supuesto del Estado.
Estemos o no directamente implicados, todos podemos aplicar el principio de
solidaridad para hacer que la EA sea una enfermedad de todos, sin olvidar (ahora
que podemos) que no so´lo se puede presentar en nuestros parientes cercanos, sino
en nosotros mismos, ya sea en el presente o en el futuro. Y esta ayuda solidaria
debera´ basarse en tres principios ba´sicos de la e´tica: la dignidad, la autonomı´a y
la libertad, que aunque mermadas todo ser humano posee mientras vive.
Por ello, insistimos nuevamente, el periodista debe plantearse la necesidad de
un debate en el que se expongan todas las preguntas que la enfermedad genera,
de tal manera que toda la ciudadanı´a se considere con el derecho y el deber de
aportar respuestas solidarias.
Pero, como hemos podido comprobar a lo largo de nuestra investigacio´n, en
muy pocas ocasiones los diarios de informacio´n general informan de los aspectos
jurı´dicos y e´ticos que la enfermedad comporta.
6.4.1. Modelo de cuestionario para filo´sofos y juristas
1-En su opinio´n, ¿los periodistas dan a conocer correctamente la importancia
de la enfermedad de Alzheimer?
2- Respecto a su actividad profesional relacionada con la enfermedad de Alz-
heimer ¿Cuales son los principales fallos que como experto ha detectado en el
tratamiento periodı´stico de la enfermedad?
3-¿Que´ aspectos considera desde su disciplina que no son tratados correcta-
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mente y cuales podrı´an ser en su opinio´n las fuentes ma´s fiables del periodista
a la hora de abordar una informacio´n sobre los aspectos e´ticos y jurı´dicos que se
plantean en las distintas fases de la enfermedad?
6.4.2. Respuestas a los cuestionarios
De este colectivo implicado fundamentalmente en los derechos humanos y
jurı´dicos de los enfermos, obtuvimos muy escasas respuestas. El cuestionario fue
enviado a Colegios de abogados, instituciones acade´micas relacionadas con el
Derecho, comite´s de e´tica, fundaciones de defensa de derechos humanos, Asocia-
cio´n ”Derecho a la Muerte Digna”, Asociacio´n ”Derecho a Vivir”, etc.
Al no ser la respuesta cuantitativamente muy amplia, consideramos que la
calidad de todas las respuestas justifica sobradamente la reproduccio´n completa
de todos los cuestionarios cumplimentados. Todos ellos aportan interesantes res-
puestas que indudablemente suponen un valioso material a la hora de abordar
una informacio´n sobre la EA en relacio´n con sus implicaciones e´ticas o jurı´dicas.
Jose´ Carlos Bermejo Higuera.
Religioso. Doctor en Teologı´a Pastoral Sanitaria.
Es director del Centro de Humanizacio´n de la Salud de los Religiosos Camilos
(www.camilos.es) de Tres Cantos (Madrid) donde se realizan acciones formativas,
investigadoras y de asesoramiento en los a´mbitos de la salud, la enfermedad, la
intervencio´n social y sociosanitaria, la dependencia y el final de la vida.
Respuestas:
1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((Escasamente en
cantidad y en calidad)).
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2. Principales fallos que ha detectado: ((La informacio´n es muy poco especı´fica.
Raramente se presenta el impacto que tiene sobre las personas y carece de
valencia educativa. No promueven una dimensio´n cultural favorable a la
integracio´n)).
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: ((La dimensio´n comunicacional, el im-
pacto de la enfermedad en la vida de la persona, las cuestiones relaciona-
das con la limitacio´n de la libertad a causa de la merma de la autonomı´a
moral, indicaciones relacionadas con informacio´n significativa para el pa-
ciente, conductas favorables para ayudar en el proceso, segu´n las diferentes
etapas. La tendencia a hacer todo lo posible por el ser querido, incluso cuan-
do esta´ contraindicado o cuando es fu´til existe especialmente en la cultura
latina. El desarrollo del testamento vital o de las voluntades anticipadas es
un recurso que nos esta´ permitiendo -y nos permitira´ au´n ma´s en el futuro-
hacer la paz con la limitacio´n del esfuerzo terape´utico cuando ya no se pue-
de curar y lo que hay es que cuidar o dejar morir serenamente.))
Alfredo Calcedo Barba.
Psiquiatra. Profesor Titular de Psiquiatrı´a
Director del Master en Psiquiatrı´a Legal
Universidad Complutense de Madrid
Hospital Gregorio Maran˜o´n
Realiza una gran actividad pericial especialmente en casos relacionados con
valoracio´n de la capacidad legal y del dan˜o psı´quico, incapacitacio´n civil, valo-
racio´n de la capacidad para ejercer la custodia de hijos, etc. Es consultor para
Psiquiatrı´a Legal y Forense en la Oficina de Salud Mental, y del Plan de Salud
Mental de la Comunidad de Madrid.
Respuestas:
1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((Yo creo que sı´, sobre
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todo en TV se ven reportajes con grabaciones efectuadas en centros de dı´a,
y cada vez hay ma´s entrevistas a familiares))
2. Principales fallos que ha detectado: ((Creo que la informacio´n sobre los hallaz-
gos cientı´ficos. Desgraciadamente, la ciencia avanza despacio, sin embargo,
cuando hay un pequen˜o avance se publicita como si fuera la revolucio´n que
va a transformar la enfermedad, y curarla. Creo que falta crı´tica en esto.))
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: ((Creo que habrı´a que tratar ma´s los pro-
blemas de gestio´n del patrimonio y poner ma´s e´nfasis en los retrasos que
tiene la justicia en los procesos de incapacitacio´n. La incapacitacio´n de un
enfermo de EA sirve para proteger al enfermo, no para despojarles de sus
derechos como, equivocadamente, piensan muchos familiares.))
Jose´ Garcı´a Fe´rez.
Doctor en Teologı´a Moral. Especialista en Bioe´tica.
Es autor del libro La bioe´tica ante la enfermedad de Alzheimer. Universidad Ponti-
ficia de Comillas. Forma parte del personal investigador y colaborador de la Ca´te-
dra de bioe´tica de la Universidad Pontificia de Comillas de Madrid y es miembro
de la Sociedad Espan˜ola de Geriatrı´a y Gerontologı´a.
Respuestas:
1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((Creo que sı´, sobre
todo, porque cada dı´a haymuchos ma´s casos en nuestra sociedad y es un te-
ma que preocupa e interesa a toda la poblacio´n. Otro tema es co´mo se ofrece
esa informacio´n y el uso que se hace de ella... Tengo la impresio´n que, a ve-
ces, se escriben muchas cosas interesantes que lee poca gente y otras tantas
menos valiosas que son las ma´s divulgadas... Adema´s, los periodistas tra-
tan el tema desde muchos puntos de vista (segu´n el medio de publicacio´n
que empleen), por lo que resulta difı´cil establecer una respuesta universal a
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esta pregunta... Au´n ası´, me parece que, hoy por hoy, el tema esta´ suficien-
temente bien tratado por los mass media.))
2. Principales fallos que ha detectado: ((En algunas ocasiones, se olvida el tras-
fondo de la enfermedad y de las terribles consecuencias que ocasiona para
la propia persona y sus allegados... Algunos periodistas suelen tratar el te-
ma con mucha frialdad, sin humanismo alguno, o incluso con demasiada
cientificidad sociosanitaria.))
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: Los aspectos a destacar, al respecto, son
los siguientes:
((Los periodistas deben estar bien documentados, no so´lo a nivel cientı´fico,
sino tambie´n social.))
((Los periodistas deberı´an promover ma´s los problemas e´ticos y legales que
entran˜an la incapacidad y la dependencia vital, sobre todo, a la hora de vivir
el dı´a a dı´a y tomar decisiones importantes.))
((Los temas e´tico-jurı´dicos son poco conocidos y, dada la trascendencia que
tienen, deberı´an divulgarse mucho ma´s: sobre todo, lo relativo a los princi-
pios e´ticos de beneficencia, justicia y autonomı´a (tan importantes para cui-
dar y tratar a una persona enferma de Alzheimer), ası´ como lo concerniente
a la Ley de voluntades anticipadas (testamentos vitales) y a la valoracio´n de
la competencia para decidir y actuar durante el transcurso de la enferme-
dad.))
Javier Sa´daba.
Filo´sofo, escritor y Doctor en Teologı´a.
Es catedra´tico de e´tica de la Universidad Auto´noma de Madrid. Colaborador
en varios medios de comunicacio´n. Se considera uno de los mayores expertos en
e´tica del envejecimiento.
Respuestas:
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1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((Los seres humanos
somos cerebro y a partir de esta certeza caben muchas reflexiones. Creo que
el periodista tiene la obligacio´n e´tica de informar de todas ellas sin ningu´n
tipo de cortapisas.))
2. Principales fallos que ha detectado: ((Me atreverı´a a decir que El alzhe´imer es
el principal tema bioe´tico que tiene planteado la sociedad actual. Plantea
preguntas de muy difı´cil respuesta (ma´s fa´cil, si tuvie´semos lo que yo llamo
una culturizacio´n de la moral) Deberı´amos preguntarnos si es e´tico destinar
importantı´simos recursos econo´micos para mantener con vida a personas
que ya ni siquiera responden a una caricia o una sonrisa y que adema´s sa-
bemos desde la certeza cientı´fica que esta´n en un proceso irreversible en el
que ya no van a poder disfrutar de nada de cuanto el mundo puede ofre-
cerles. Incluso desde una moral cristiana, No seria ma´s justo dedicar esos
recursos a los nin˜os que cada dı´a mueren por desnutricio´n en el cuerno de
A´frica?. Deberı´amos tambie´n reflexionar sobre el porque´ muchas personas
con una vida plena en sus u´ltimos an˜os sufren tanto que desearı´an no haber
nacido.))
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: ((Desde mi disciplina, yo solo puedo
aconsejar a los periodistas que difundan de forma clara y precisa la exis-
tencia del testamento vital y que hagan todo lo posible para que desde el
medio en el que trabajan se genere un debate sobre la libertad de cada in-
dividuo de poder elegir su propia muerte. Es muy frecuente escuchar no
solo a los agno´sticos o a los ateos sino tambie´n a los creyentes de distin-
tas religiones que ellos no quieren morir rodeados de tubos en la UCI de un
hospital y sin embargo cada vez mueren menos personas en su propia cama
acompan˜adas de sus seres queridos.))
((El temor a lamuerte ha existido siempre, pero hoyma´s que nunca nos com-
portamos como si fue´semos inmortales. Hay que hablar del derecho, que a
mi entender deberı´amos tener todos los seres humanos, a decidir sobre la
prolongacio´n de una vida que no olvidemos, es la nuestra. Si hay diferentes
formas de enfrentarnos a la muerte y existen recursos para prolongar o no
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la vida, tambie´n deberı´amos ser libres para utilizarlos o no, sin imponer a
otros nuestras propias decisiones, pero pudiendo anticipar por escrito hasta
que punto y de que manera queremos terminar nuestra existencia. Yo pue-
do ser un cato´lico que considere que el sufrimiento de mis u´ltimos dı´as me
puede redimir de todos mis pecados y abrirme las puertas del cielo pero
no puedo pretender que un Estado laico me prolongue la vida utilizando
unos recursos asistenciales que posiblemente puedan ser imprescindibles
para salvar otras existencias con mucha ma´s vida plena potencial.))
Lydia Feito Grande.
Doctora en Filosofı´a. Master en Bioe´tica. Master en Neuropsicologı´a.
Profesora de Bioe´tica en la Facultad de Medicina. UCM.
Respuestas:
1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((Probablemente se
podrı´a hacer ma´s. Especialmente en la necesidad de la prevencio´n y la aten-
cio´n sociosanitaria no so´lo a los pacientes, sino a sus cuidadores.))
2. Principales fallos que ha detectado: ((Como he indicado, se podrı´a insistir ma´s
en la atencio´n a los cuidadores. Tambie´n es importante subrayar la impor-
tancia de la prevencio´n ante una enfermedad incurable (mantener el mejor
grado de “entrenamiento” cerebral, pues parece que es un modo de retrasar
o evitar la enfermedad). Tambie´n en ocasiones se dan falsas esperanzas a
los pacientes, indicando que pronto se va a encontrar una solucio´n.))
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: ((El mundo de la e´tica es el que habla
de co´mo deberı´an ser las cosas, de que´ se puede mejorar, de co´mo delibe-
rar sobre las decisiones ma´s prudentes y responsables en temas complejos y
delicados como e´ste, que afectan a muchas personas que sufren. Es preciso
huir de las posturas extremas o poco matizadas, de los titulares espectacu-
lares y de las afirmaciones tajantes y dogma´ticas. Antes bien, es necesario
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potenciar los matices, la reflexio´n pausada y las posturas diferentes, que
permiten una visio´n ma´s amplia. Un experto en e´tica, si sabe hacer bien su
trabajo, deberı´a aportar este tipo de visio´n.))
Almudena Castro-Girona.
Notaria.
Directora de la Fundacio´n Æquitas.
Representante en el Foro Justicia y Discapacidad.
Es miembro de la Comisio´n de derechos humanos de la Unio´n Internacional
del Notariado.
Respuestas:
1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((Creo que con cara´cter
general nadie da a conocer la importancia de esta enfermedad, muchas ve-
ces se habla de ella refirie´ndose a otras demencias y no podemos olvidar
que e´sta es muy concreta.
))Para poder hablar correctamente del alzhe´imer se ha de estar muy docu-
mentado y ser un perfecto especialista y con cara´cter general en este paı´s
se habla sin tener profundos conocimientos, yo como jurista puedo hablar
de las cuestiones jurı´dicas del alzheimer y dema´s demencias de nuestros
mayores pero no puedo hablar de la enfermedad desde un punto de vista
te´cnico o me´dico.))
((Por otro lado, es importante la labor de concienciacio´n; esta cuestio´n nos
afecta y/o nos afectara a todos , y creo que todos los profesionales de-
berı´amos trasladar a la sociedad la importancia y las consecuencias de esta
enfermedad, desde un punto de vista positivo, no es una muerte en vida
y hay mecanismos de autoproteccio´n que permiten paliar los efectos de la
enfermedad , adema´s hemos de desestigmatizar y tratar este tema con nor-
malidad no como si fuera una sentencia de muerte . . . ))
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2. Principales fallos que ha detectado: ((Todos los aspectos jurı´dicos de esta en-
fermedad se tratan de forma muy “alegre”, se utilizan te´rminos jurı´dicos
sin saber lo que significan: nulidad, anulabilidad, poder, testamento vital ,
testamento,aval, hipoteca inversa , capacidad, legitimas , tutor, curador, re-
nuncias.... Unas breves pinceladas jurı´dicas sobre estos temas permitirı´an
no confundir a la sociedad.))
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: ((El derecho otorga muchos mecanismos
de proteccio´n para los enfermos de alzhe´imer tanto personales como patri-
moniales y estos no son conocidos por la sociedad. Los instrumentos existen
pero se desconocen. Es importantı´simo informar a la sociedad. La Funda-
cio´n Aequitas que yo presido edito´ una guı´a para los mayores con esa fi-
nalidad pero seria fanta´stico el conseguir su divulgacio´n en los diarios de
mayor tirada.
))Breves escritos informativos o boletines, para ello, el jurista y el periodista
deben intervenir a la vez. El periodista en su a´mbito, la escritura, la correc-
cio´n etc. y el jurista (notario, juez, fiscal, abogado) en la ciencia del derecho,
el binomio seria perfectoun articulo “al alimo´n” que llegue de verdad a los
diferentes colectivos implicados en la enfermedad y les ofrezca una infor-
macio´n que les haga conscientes de los mecanismos que el Derecho contem-
pla para defender sus legı´timos derechos))
Pilar Fe´lez Gerona.
Abogada AFAZ
Es responsable del Registro de Voluntades Anticipadas de la Direccio´n Gene-
ral de Atencio´n al Usuario del Departamento de Salud del Gobierno de Arago´n.
Respuestas:
1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((Creo que se esta´n
centrando exclusivamente en determinados temas puntuales, sobre todo en
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el a´rea de investigacio´n, pero realmente dejan a un lado tanto el dı´a a dı´a de
la enfermedad como los posibles recursos que puedan tener las familias a
su disposicio´n para poder afrontar las consecuencias de la enfermedad. Y el
proceso de incapacitacio´n puede ser un ejemplo de recurso que sirve para
proteger al enfermo de posibles abusos y del que nunca se dice nada en los
medios))
2. Principales fallos que ha detectado: ((No se esta´ valorando el problema social
que dentro de unos an˜os se originara´ consecuencia del crecimiento expo-
nencial de los afectados por la misma, y que tendra´n necesidad de determi-
nados tratamientos, recursos y ayudas.))
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: ((Hoy en dı´a creo que las Asociaciones
y aquellos Centros especializados en el tratamiento de la enfermedad, son
las fuentes ma´s fiables para recabar esa informacio´n, ya que son ellos los
que pueden aportarles la informacio´n que necesitan, al estar dı´a a dı´a con
familias y enfermos que desarrollan e´sta enfermedad.))
Isabel Ferna´ndez-Gil.
Abogada experta en Derecho Civil
Dedicada al Derecho de Familia y dentro del mismo a las incapacidades y
tutelas. Ha impartido clases como asociada, primero en la Universidad Carlos III
de Madrid y ma´s tarde en ICADE desde el an˜o 1992 hasta hoy.
Respuestas:
1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((No, en absoluto.
Cuando aluden a esta enfermedad lo hacen de pasada y para informar que
hay en estudio un nuevo medicamento. Falta de estudio en profundidad,
aunque comprendo que no se puede ser un experto en todo. Hay un gran
desconocimiento en cuanto a las posibilidades legales que hay para prote-
ger al presunto incapaz.))
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2. Principales fallos que ha detectado: ((No.Hay un gran desconocimiento en cuan-
to a las posibilidades legales que hay para proteger al presunto incapaz.))
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: ((Por un lado las cientı´ficas: Asesora´ndo-
se de unme´dico especialista Por otro lado las Jurı´dicas: Asesora´ndose de un
abogado civilista experto en incapacitaciones.))
Asuncio´n Perianes Llorente.
Jurista
Fiscal-Juez del Juzgado de Primera Instancia nu´mero 27 de Incapacitaciones
de Madrid
Respuestas:
1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((Deberı´a resaltarse
la figura del cuidador y las ayudas que necesita por su difı´cil funcio´n.))
2. Principales fallos que ha detectado: ((No he detectado fallos en el tratamiento
periodı´stico, pero si de´ficit en la informacio´n sobre situaciones de indefen-
sio´n, maltrato y abusos patrimoniales de personas con alzhe´imer y en gene-
ral enfermos con deterioro cognitivo, por parte de sus propios familiares o
de otras personas encargadas de su cuidado Una informacio´n ma´s amplia
sobre estas situaciones, concienciarı´a a la sociedad para poner en conoci-
miento de la autoridad posibles situaciones de riesgo.))
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: ((Una informacio´n ma´s amplia sobre el
proceso de incapacitacio´n, aclararı´a muchos aspectos que ahora son muy
desconocidos. Hay que concienciar a la sociedad de que incapacitar al enfer-
mo de alzhe´imer no es privarle de sus derechos sino protegerlos. Las fuentes
ma´s fiables del periodista para abordar informacio´n sobre alzhe´imer serı´an:
Fiscalı´a de Incapacidades y tutelas. Equipos Psico-sociales adscritos a los
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juzgados de incapacidades y tutelas. Servicios Sociales de zona y directores
de residencias geria´tricas.))
Beatriz Ogando.
Doctora en Medicina. Master en Bioe´tica.
Trabaja en bioe´tica para profesionales sociosanitarios, temas de consentimien-
to informado y e´tica de la relacio´n clı´nica.
Respuestas:
1. Sobre la informacio´n de EA en los medios de comunicacio´n: ((Posiblemente sı´ en el
plano del impacto social y familiar en cuanto a la sobrecarga y los ajustes y
cambios de roles necesarios para afrontar esta enfermedad. El impacto en la
propia biografı´a de la persona quiza´ queda un poco ma´s olvidado, salvo en
casos muy relevantes por ser personas conocidas (Maragall, Sua´rez...) Creo
a la vez que dar a conocer estos casos facilita en algo la “normalizacio´n” o
evitacio´n de algunos estigmas sociales (lo mismo que sucedio´ hace an˜os con
el SIDA y Rock Hudson)))
2. Principales fallos que ha detectado: ((No se´ si llamarle fallo, pero en general
desde mi perspectiva como me´dica cualquier informacio´n poco exacta so-
bre nuevas terapias, sobre todo farmacolo´gicas, generan unas expectativas
no realizables en la poblacio´n (con el Alzheimer y con otras muchı´simas
patologı´as), de modo que se incrementa la angustia al no poder conseguir
aquello que se cree alcanzable y no lo es. Creo necesario administrar con
exquisita prudencia cualquier informacio´n que pueda ser malinterpretada
en una poblacio´n hipersensible))
3. Aspectos e´tico-jurı´dicos peor tratados: ((Enmi opinio´n el aspecto e´tico ma´s rele-
vante en el Alzheimer es la pe´rdida progresiva de la capacidad para la toma
de decisiones del propio paciente, ası´ como la toma de decisiones de repre-
sentacio´n posterior, que no siempre recae en las personas ido´neas al caso.
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Nome refiero a las incapacitaciones judiciales (de ese asunto ya se encargan
los jueces) sino de los an˜os previos a la incapacitacio´n, en los que au´n se tie-
ne capacidad para ir decidiendo el presente y planificando el futuro, aunque
sea una capacidad cambiante. Creo que los profesionales desaprovechamos
muchos momentos plenamente lu´cidos para iniciar conversaciones proac-
tivas sobre los intereses del paciente ante futuras situaciones clı´nicas que
sabemos sucedera´n y que no nos atrevemos a anticipar.))
((Tambie´n comienza a ser frecuente que las familias rodeen al paciente desde
el inicio de la enfermedad (desde el diagno´stico) de la llamada conspiracio´n
de silencio, en la que, con lamejor voluntad de proteccio´n y pretendidamen-
te para evitar el sufrimiento de la mala noticia, la familia solicita al me´dico
que no informe al paciente (au´n plenamente capaz) de su diagno´stico. Ese
silencio y la ausencia de previsio´n y participacio´n en las decisiones hacen
que segu´n avanza la enfermedad sea ma´s difı´cil saber que´ desearı´a el pa-
ciente, que´ habrı´a decidido en caso de poder hacerlo y que´ medidas habrı´a
aceptado o no (sondas, tratamientos, participacio´n en ensayos clı´nicos), por
lo que se hace casi imposible tomar decisiones prudentes y respetuosas con
el mundo de valores propio del paciente (que no siempre coincide con el de
la familia y menos au´n con el del me´dico o equipo que le atiende)))
((Creo que estos aspectos no se reflejan en las informaciones a los ciuda-
danos por parte de los medios de comunicacio´n, ma´s pendientes de “medi-
das extraordinarias” (quitar una sonda nasoga´strica) como pueden ser casos
“excepcionales”, prometedoras pruebas diagno´sticas (si pueden ser gene´ti-
cas, mejor) y deslumbrantes avances terape´uticos, pero todo ello en general
contado con sensacionalismo, prisa y pocos elementos necesarios para lle-
gar a hacer un juicio prudente.))
((La realidad es que, por ejemplo, las pruebas de riesgo (medicina predicti-
va) tiene muchos interrogantes e´ticos (de que´ sirve tener una informacio´n
que no sirve para tomar medidas preventivas eficaces ¿no es maleficente en
vez de beneficioso?), y los tratamientos disponibles muestran una efectivi-
dad muy discreta, aspecto poco enfatizado por los medios))
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((Sinceramente no creo que sea un problema de fuentes sino de seleccio´n de
la informacio´n obtenida y de conflictos de intereses))
((Sin duda existen otros aspectos e´ticos como la confidencialidad de los ca-
sos, la distribucio´n de los recursos, los aspectos sociolaborales, la atencio´n
psicolo´gica (al paciente y sus cuidadores), la necesaria formacio´n continua-
da de los cuidadores profesionales y otros ma´s, pero creo que el tema de la
autonomı´a de la toma de decisiones es esencial.))
6.4.3. Evaluacio´n
Nuevamente los expertos nos sen˜alan la posible irresponsabilidad del perio-
dista, cuando su falta de rigor en la forma de mostrar los hallazgos o avances en
la investigacio´n del alzhe´imer genere falsas expectativas en el enfermo y en sus
familiares.
Por otra parte, este colectivo considera que apenas se tratan los temas rela-
cionados con aspectos jurı´dicos y e´ticos o morales de gran trascendencia en esta
enfermedad.
En el supuesto del diagnostico precoz de la EA, que como venimos diciendo
es uno de los principales objetivos de la investigacio´n actual, y desde el punto de
vista e´tico, se debe implicar a la persona diagnosticada precozmente en el proce-
so de toma de decisiones anticipadas y alertarla para que designe representantes
que puedan tomar decisiones me´dicas o de otro tipo que respeten sus creencias
religiosas o sus co´digos morales. Un diagnostico precoz favorece la autonomı´a de
la persona y permite actuar de forma ma´s inmediata sobre la enfermedad frenan-
do de forma importante su desarrollo.
Otra de las preguntas a las que el periodista puede ayudar a encontrar res-
puestas es la de hasta que´ punto esta´ obligada una persona a cuidar del enfermo
las 24 horas del dı´a, como vienen denunciando muchos familiares; y si no deberı´a
ser el Estado quien realmente se sintiera obligado a cuidar a estos enfermos, al
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menos en un tiempo parcial, para evitar que afectase a derechos tan fundamen-
tales como la libertad y la salud que la Constitucio´n Espan˜ola reconoce como
universales.
Las diferentes etapas de la EA plantean diferentes respuestas en el campo e´tico
y jurı´dico y el periodista debe intentar darlas a conocer a sus lectores. Deberı´a,
pues, interrogarse acerca de que´ conductas sociales con respecto a los enfermos
deberı´anmodificarse o que´ conductas asistenciales o sanitarias pueden contribuir
poderosamente a modificar su experiencia vital con la enfermedad, en el sentido
de hacer ma´s digna su existencia.
Por otra parte, los representantes de ambos colectivos resaltan la necesidad
de que todos los seres humanos nos planteemos en el presente co´mo nos gustarı´a
que transcurriese un futuro en el que nuestra capacidad de tomar decisiones es-
tuviese mermada.
Serı´a aconsejable que los periodistas reflejasen cualquier situacio´n problema´ti-
ca –y el final de la vida lo es– que requiera medidas complejas, reflexio´n y dia´logo
y para que e´ste surja ma´s alla´ del a´mbito personal o familiar son los medios de
comunicacio´n los que deben provocarlo. Y ası´, de una u otra manera nos lo acon-
sejan los expertos cuando insisten en la importancia de informar sobre aquellos
aspectos que ma´s pronto o ma´s tarde nos afectaran a todos.
Si bien la evolucio´n natural de la EA conduce a una situacio´n de gran de-
pendencia, es preciso tener en cuenta que la intensidad del apoyo que se presta
al paciente debe ir adapta´ndose a cada estadio de la enfermedad, salvaguardan-
do su persona y dignidad en todo momento, y encontrando el equilibrio en los
principios bioe´ticos ba´sicos de beneficencia, no maleficencia, autonomı´a y jus-
ticia, segu´n la situacio´n del paciente. En fases leves primara´ ası´ el principio de
autonomı´a, mientras que en estadios avanzados lo hara´ necesariamente el de be-
neficencia, al quedar las decisiones en manos de otras personas (representantes
autorizados y personal sanitario, principalmente).
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En esta lı´nea, la atencio´n a la vulnerabilidad y fragilidad propias de la persona
con demencia implica apelar tanto a un sentido de responsabilidad en el propio
paciente (implica´ndole en el cuidado de su enfermedad), como de solidaridad en
su entorno.
Uno de los asuntos que ma´s coinciden los encuestados es el de la necesidad
de conocer el llamado testamento vital, te´rmino mal traducido aunque popular-
mente aceptado, que en las leyes espan˜olas y de las Comunidades Auto´nomas
ha pasado a denominarse de diferentes modos: instrucciones previas, volunta-
des anticipadas, manifestaciones anticipadas de voluntad, expresio´n anticipada
de voluntades o voluntades vitales anticipadas, etc.
El periodista, si quiere seguir los consejos de los expertos, deberı´a recordar
la existencia de este documento que muestra co´mo deseamos ser tratados en el
momento en que, en caso de incapacidad debida a enfermedad, lesio´n o edad, no
podamos expresar nuestros deseos. Teo´ricamente, este documento permite elegir
toda la intervencio´n posible, poner ciertos lı´mites a la misma o rechazarla total-
mente. Para muchos estudiosos de los derechos humanos, poder decidir cuando
au´n se posee capacidad y establecer disposiciones anticipadamente para cuando
ya no se pueda hacerlo, es una de las conquistas sociojurı´dicas de mayor relevan-
cia de los u´ltimos tiempos .
6.5. La opinio´n de las Sociedades Cientı´ficas, Centros
de Referencia y Fundaciones
Para el periodista especializado en Salud, conocer en profundidad las diver-
sas instituciones que dedican su actividad al conocimiento cientı´fico o social de
una enfermedad puede y debe ser una de sus prioridades cuando quiere reali-
zar con profesionalidad y eficacia su trabajo periodı´stico. Al alzhe´imer dedican
su labor bien parcial o totalmente muchas Sociedades Cientı´ficas, Fundaciones
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y Centros de Referencia de nuestro paı´s, que hemos querido incluir en nuestra
investigacio´n.
Seis en concreto han sido las que han querido responder a nuestro cuestio-
nario especı´fico. Exponemos brevemente cua´les son y a que´ se dedican, antes de
analizar sus respuestas.
Sociedad Espan˜ola de Neurologı´a (SEN).
Presidente: Dr. Jero´nimo Sancho Rieger.
Se trata de una asociacio´n fundada en 1949 que goza de personalidad jurı´dica
propia, sin a´nimo de lucro, y que desarrolla sus actividades en todo el territorio
del Estado espan˜ol. Sus principales objetivos son:
Promocionar y fomentar el progreso de la Neurologı´a, divulgando e impul-
sando los conocimientos de la especialidad y sus principios.
Fomentar la interaccio´n entre los profesionales de la especialidad me´dica
neurolo´gica y todos los sectores de la sociedad que con e´sta puedan estar
relacionados, ası´ como la colaboracio´n y la cooperacio´n entre ellos para el
fomento, el desarrollo, el estudio y el conocimiento cientı´fico y pra´ctico de
la especialidad.
Representar los intereses de sus miembros en el marco de las Leyes y ante
los organismos de las Administraciones Pu´blicas, Sanitarias y Docentes, y
otros o´rganos o entidades nacionales e internacionales, pu´blicos o privados.
Servir de o´rgano informativo respecto de las funciones y fines de la especia-
lidad y colaborar con entidades pu´blicas o privadasmediante la elaboracio´n
de estudios, informes o similares.
Procurar la resolucio´n de conflictos entre sus miembros por aspectos rela-
cionados con la especialidad; organizar actividades de cara´cter profesional,
de investigacio´n, formativas, culturales o asistenciales de forma individual
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o en colaboracio´n con las administraciones pu´blicas, centros de salud, hos-
pitales, colegios de me´dicos, facultades de medicina o dema´s sociedades
cientı´ficas.
La Sociedad Espan˜ola de Neurologı´a esta´ constituida, en la actualidad por
2.517 miembros, entre los que se incluyen la gran mayorı´a de los neuro´logos es-
pan˜oles y otros profesionales sanitarios interesados en la neurologı´a. Es miembro
de laWorld Federation of Neurology (WFN) y de la European Federation of Neu-
rological Societies (EFNS). La revista Neurologı´a es su o´rgano de expresio´n ma´s
importante y esta considerada de gran impacto .
CRE Alzheimer.
Directora: Isabel Gonza´lez Igelmo.
Centro de Referencia Estatal de Atencio´n a Personas con Enfermedad de
Alzheimer y otras demencias de Salamanca.
Dependiente del IMSERSO, este centro nacido en 2007 es un recurso de a´mbi-
to estatal, especializado en la investigacio´n, ana´lisis, evaluacio´n y conocimiento
de las mejores fo´rmulas para la atencio´n sociosanitaria de los afectados, con un
enfoque de enlace, foro de encuentro y colaboracio´n con el conjunto de organis-
mos y entidades que dirigen y prestan su atencio´n a esta enfermedad. Potencia
una adecuada atencio´n, a trave´s de acciones intersectoriales y de la colaboracio´n
institucional. Presta servicios de referencia en el a´rea de informacio´n, documen-
tacio´n, investigacio´n y evaluacio´n, y en el a´rea de formacio´n, asistencia te´cnica
y cooperacio´n institucional. Los servicios de intervencio´n directa que ofrece son
la promocio´n de la autonomı´a personal e intervencio´n integral con las familias;
atencio´n residencial y de centro de dı´a y de noche, e intervencio´n integral con
familias, cuidadores y ONG. Cuenta adema´s con un Servicio de Intervencio´n Di-
recta, organizado en pequen˜as Unidades, que ofrece programas de Intervencio´n
Integral para las familias, una Unidad Residencial y un Centro de Dı´a y Noche
para la atencio´n de las personas con Alzheimer, como modelo de convivencia,
228 Capı´tulo 6. La opinio´n de los agentes sociales
facilitando la aplicacio´n y evaluacio´n de nuevos protocolos o me´todos de aten-
cio´n. Al Centro pertenece una Escuela de Cuidadores con programas especı´ficos
para la mejor informacio´n y formacio´n de las personas cuidadoras, programas de
Respiro Familiar y Actividades de colaboracio´n con las ONG del sector.
Centro Alzheimer Fundacio´n Reina Sofı´a.
Directora: Laura Ferna´ndez.
Director cientı´fico de la Unidad de Investigacio´n del “Proyecto Alzheimer”:
Pablo Martı´nez Martı´n.
Ubicado en el madrilen˜o barrio de Vallecas, es un complejo asistencial dirigi-
do a la atencio´n integral y especializada de personas que padecen la enfermedad
de Alzheimer y otras demencias neurodegenerativas con una zona residencial y
centro de dı´a, que cuenta adema´s con un centro de formacio´n y una unidad de
investigacio´n, donde hasta el momento se han realizado 37 proyectos. El comple-
jo, que gestiona la Comunidad de Madrid, a trave´s de Clece Servicios Sociales,
lleva en funcionamiento desde el an˜o 2007. Se considera un Centro de Referencia
en alzhe´imer.
La zona residencial cuenta con 156 plazas, adema´s de otras 40 en el centro
de dı´a y 20 ma´s de respiro familiar para fines de semana, cuyo fin es facilitar a
los familiares un momento de descanso y retrasar, en algunos casos, su posible
institucionalizacio´n. A su vez, la zona residencial se divide en nueve mo´dulos,
denominados unidades de vida, en base al grado de deterioro que presente el pa-
ciente. La atencio´n integral y las terapias que se aplican sera´n especı´ficas segu´n
la fase de la enfermedad en la que se encuentre. El trabajo esta´ dividido en di-
ferentes a´reas: estimulacio´n cognitiva, musicoterapia, psicomotricidad, etc., y, en
funcio´n del estado fı´sico y cognitivo de los enfermos, se practican las terapias
grupales o individuales, tambie´n se realizan actividades para estimular todas las
funciones que se ven afectadas por la enfermedad, como son la memoria, el len-
guaje, la atencio´n, el ca´lculo o el movimiento corporal. Todo ello siguiendo las
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pautas marcadas en el Programa de Atencio´n Individual (PAI).
Por otra parte, la Fundacio´n Centro de Investigacio´n de Enfermedades Neu-
rolo´gicas (CIEN), dependiente del Instituto de Salud Carlos III del Ministerio de
Ciencia e Innovacio´n, gestiona la unidad de investigacio´n situada en el complejo
asistencial de Vallecas (Madrid). El objetivo es fomentar estudios sobre la enfer-
medad de Alzheimer desde una perspectiva multidisciplinar. Los enfermos que
ingresan, si ellos lo consienten, entran a formar parte de un programa de inves-
tigacio´n que valora la evolucio´n de la enfermedad a trave´s de seguimientos pe-
rio´dicos, analı´ticas, resonancias magne´ticas, etc. Los investigadores son neuro´lo-
gos, psico´logos, psiquiatras, neuropato´logos y personal de laboratorio.
Adema´s, el centro de formacio´n, gestionado por la Comunidad de Madrid, se
concibe como un complemento de la residencia y centro de dı´a, destinado a pro-
porcionar conocimientos relacionados con la atencio´n y el cuidado a personas con
alzhe´imer, ya sean profesionales, cuidadores informales o familiares. Para ello, se
celebran acciones educativas de diferente naturaleza, desde congresos internacio-
nales hasta pequen˜as charlas o talleres sobre prevencio´n de lesiones, manipula-
cio´n de alimentos, trastornos de conducta, etc. Igualmente, el centro cuenta con
una biblioteca de consulta especializada en demencia.
Fundacio´n Pascual Maragall.
Director Dr. Jordi Cami.
El Dr. Camı´ es catedra´tico en la Universidad Pompeu Fabra, ası´ como im-
pulsor, y tambie´n director, del Parque de Investigacio´n Biome´dica de Barcelona
(PRBB).
La Fundacio´n Pasqual Maragall para la Investigacio´n sobre el Alzheimer na-
cio´ en abril de 2008, dando respuesta al compromiso adquirido por Pasqual Ma-
ragall (exalcalde de Barcelona y expresidente de la Generalitat de Catalun˜a) al
anunciar pu´blicamente que se le habı´a diagnosticado esta enfermedad.
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Se trata de una entidad privada sin a´nimo de lucro que tiene como misio´n
promover, fomentar y dar apoyo a la investigacio´n cientı´fica en el a´mbito del
alzhe´imer y de las enfermedades neurodegenerativas relacionadas, de manera
que su accio´n sea decisiva en la prevencio´n, el tratamiento y cura de estas enfer-
medades. La fundacio´n es un centro vinculado a la Universitat Pompeu Fabra de
Barcelona.Entre sus objetivos esta´n:
Desarrollar en Espan˜a un modelo de investigacio´n innovador basado en
proyectos no convencionales, inspirados en la investigacio´n “alto riesgo/alto
retorno”, en lı´nea con otras iniciativas internacionales de vanguardia.
Impulsar un nuevo protagonismo del sector privado en el a´mbito de la in-
vestigacio´n biome´dica, promoviendo la implicacio´n efectiva de mecenas e
inversores privados en la financiacio´n de sus proyectos de investigacio´n
cientı´fica e innovacio´n.
Dar a conocer la enfermedad e impulsar acciones de sensibilizacio´n y con-
cienciacio´n en colaboracio´n con otras iniciativas y entidades, y promover
que la investigacio´n cientı´fica sea una prioridad estrate´gica.
La Fundacio´n, de acuerdo con sus objetivos fundacionales, pretende financiar
su proyecto cientı´fico de formamixta, otorgando especial importancia a los recur-
sos privados (filantropı´a e inversiones). Para esta finalidad esta´ constituyendo un
fondo propio, el Fondo Alzheimer Internacional, en el que se incluyen las dona-
ciones directas (donativos, donaciones dinerarias y cuotas) y las futuras inver-
siones a programas propios de I+D, aportaciones de las que la fundacio´n sera´ la
beneficiaria y gestora. Este fondo se complementara´ con subvenciones y recursos
pu´blicos de cara´cter competitivo procedentes principalmente de las administra-
ciones pu´blicas y los fondos europeos
Fundacio´n ACE.
Directora Me´dica: Merce´ Boada.
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Esta fundacio´n forma parte del Instituto Catala´n de Neurociencias aplicadas
reconocido como centro experto en el diagnostico y tratamiento de la enferme-
dad de Alzheimer. El Instituto nacio´ en 1990 a raı´z de la creacio´n del primer cen-
tro terape´utico de dı´a del Estado Espan˜ol dirigido a la atencio´n de personas con
demencia. El psico´logo clı´nico Lluis Tarrasa y la neuro´loga Merce´ Boada fueron
los miembros fundadores de esta Fundacio´n y esta´n reconocidos mundialmente
como unos de los mayores expertos en la EA. Su labor durante estos an˜os ha con-
tribuido a un mejor conocimiento de la enfermedad y a que todos aquellos que se
relacionan con el enfermo sean lo suficientemente conscientes de las consecuen-
cias de la enfermedad y este´n al lado de quien la padezca.
En el proyecto conviven cuatro lı´neas de trabajo independientes entre sı´, pero
con objetivos comunes: la asistencia, el apoyo social, la docencia y la investiga-
cio´n. Su actividadmultidisciplinar engloba diferentes a´mbitos: me´dico (diagno´sti-
co, tratamiento farmacolo´gico y estudios de investigacio´n), terape´utico (talleres
de memoria, psicoestimulacio´n cognitiva), social (grupos de apoyo a las familias
y/o cuidadores y sesiones formativas) y pedago´gico, con la finalidad de mejorar
la atencio´n clı´nica, establecer nuevos modelos de metodologı´a y normalizar la co-
tidianeidad de los pacientes. Su trabajo asistencial en el trato directo y diario con
los pacientes y familiares, ha permitido desarrollar, analizar y elaborar diferentes
herramientas terape´uticas destinadas a la psicoestimulacio´n, talleres especı´ficos,
me´todos de reeducacio´n y socializacio´n de los enfermos, apoyo a las familias,
integracio´n y la gestio´n de cuidado; todo ello con la intencio´n de mejorar los Ser-
vicios de Atencio´n Diurna “Alzheimer Centre Educacional” (Centro y Hospital
de Dı´a), del que la Fundacio´n es pionera en Espan˜a, un referente, dentro y fue-
ra de nuestro paı´s, por su metodologı´a de trabajo, por la innovacio´n terape´uti-
ca y por su experiencia. Sus lı´neas de investigacio´n van desde la investigacio´n
farmacolo´gica y clı´nico-epidemiolo´gica, a los estudios econo´micos y de ana´lisis
de recursos y servicios. La investigacio´n aplicada esta´ focalizada en el genoma
y fenoma de las enfermedades comunes; biomarcadores y neuroimagen para el
diagno´stico de la enfermedad de Alzheimer prodro´mica, y el disen˜o de nuevos
enfoques de tratamientos farmacolo´gicos y no-farmacolo´gicos.
232 Capı´tulo 6. La opinio´n de los agentes sociales
Federacio´n de asociaciones para la defensa de la Sanidad Publica (FADSP).
Director: Manuel Martı´n Garcı´a.
Se trata de una federacio´n de asociaciones de profesionales relacionados con
la sanidad (me´dicos, enfermeras, auxiliares, administrativos, psico´logos, trabaja-
dores sociales, gestores, economistas, etc.), interesados en la defensa y la mejora
del sistema sanitario pu´blico.
Nacida en 1982, es una organizacio´n, apartidista aunque no neutral, ya que
se declara a favor de un sistema sanitario pu´blico, universal y redistributivo, que
garantice el acceso a una atencio´n de salud de calidad en condiciones de igual-
dad. Considera necesario para conseguir este objetivo que el sistema funciones
con la mayor eficiencia posible y que cuente con la participacio´n activa de to-
da la poblacio´n y de los profesionales sanitarios. En esta asociacio´n se integran
profesionales de diferentes ideolo´gicas, integrantes de diferentes partidos, sindi-
catos o sin adscripcio´n. La federacio´n esta´ formada por diferentes organizaciones
autono´micas de todo el Estado Espan˜ol, dirigida por una Junta Federal y una Co-
misio´n Te´cnica, de funcionamiento plenamente democra´tico. Su presidente el Dr.
Martı´n Garcı´a cumplimento´ nuestro cuestionario
Confederacio´n Espan˜ola de Organizaciones de Mayores (CEOMA).
Es una organizacio´n de cara´cter confederativo e intersectorial, de a´mbito na-
cional, constituida para el servicio, la coordinacio´n, el fomento y la defensa de los
intereses de las personas mayores. Para ello esta´ dotada de personalidad jurı´dica
y plena capacidad de obrar para el cumplimiento de sus fines. Es un organismo
no gubernamental, cuyos principios ba´sicos de actuacio´n son el respeto a la auto-
nomı´a de las organizaciones integradas, el pluralismo y la independencia respec-
to a la Administracio´n y los partidos polı´ticos. La constitucio´n de CEOMA por
15 entidades autono´micas y nacionales supuso dinamizar el movimiento de los
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Mayores. Desde su constitucio´n se han incorporado a la Confederacio´n otras fe-
deraciones autono´micas y nacionales. Entre todas representan a ma´s de 1.335.400
Socios de base.
El Programa “Desatar al anciano y al enfermo de Alzheimer” de CEOMA, di-
rigido por el Dr. Antonio Barguen˜o Torijano, quien cumplimento´ nuestro cuestio-
nario, pretende subrayar que es posible cuidar y proteger adecuadamente a estos
enfermos sin usar sujeciones fı´sicas y quı´micas (con fa´rmacos psicotro´picos).
Esta iniciativa evidencia que las razones que se esgrimen para el uso de suje-
ciones esta´n basadas en falsos mitos, ya que no disminuyen el riesgo de caı´das ni
mejoran los problemas de conductas y, adema´s, se pueden evitar sin incremen-
tar los costes. Las personas en situacio´n de dependencia sometidas a este tipo de
sujeciones se enfrentan a una pe´rdida de autonomı´a, dignidad y autoestima que
puede ser en muchos casos una forma de abuso hacia una persona indefensa co-
mo lo es un enfermo de alzhe´imer. Denunciar este tipo de practicas forma parte
tambie´n de la responsabilidad moral del periodista que nunca debe de dejar de
dirigir la mirada hacia quien difı´cilmente puede rebelarse ante esa clara perdida
de libertad que en muy pocos casos puede ser justificada en base a un supuesta
mayor seguridad para el enfermo.
6.5.1. Modelo de cuestionario
Cuestionario Sociedades Cientı´ficas, Centros de Referencia y Fundaciones
1. ¿Considera que es correcta la informacio´n que los medios de comunicacio´n
y en concreto los diarios de informacio´n general, ofrecen sobre la EA?
2. En su opinio´n: ¿Tiene La enfermedad el protagonismo informativo que de-
biera dada su trascendencia familiar y social?
3. ¿Cuales son, si los hubiera, los principales errores o inexactitudes que usted
ha detectado en el tratamiento informativo de la enfermedad?
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4. ¿Cree que el periodista utiliza las fuentes de informacio´n ma´s fiables?
5. ¿Se cita con frecuencia la Entidad que usted preside cuando se realiza una
informacio´n sobre la EA en los diarios espan˜oles?
6.5.2. Ana´lisis de respuestas
Analicemos las respuestas a este cuestionario, que nos devolvieron 6 de los
Centros a los que se lo habı´amos enviado.
En la mayorı´a de estas respuesta, se sen˜ala de nuevo como un gran defec-
to de los medios el de crear falsas expectativas y de dar un visio´n poco realista
de la enfermedad. Otro defecto sen˜alado es no destaca los aspectos e´ticos de la
enfermedad.
Solo el Centro de Referencia de Alzheimer de Salamanca, junto con la Fun-
dacio´n Pasqual Maragall, han sido requeridos por los periodistas para obtener
informacio´n sobre la EA.
El resto de los encuestados coincide en su disposicio´n abierta hacia los pe-
riodistas y desean dar a conocer sus numerosos programas relacionados con el
alzhe´imer.
6.5.3. Evaluacio´n
Los periodistas que realizan un trabajo informativo sobre la EA aseguran que
recurren a menudo a las sociedades cientı´ficas o a los centros de referencia; pero
las respuestas de los representantes de estas instituciones no siempre lo confir-
man.
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6.6. La opinio´n de los investigadores
Este colectivo supone para el periodista especializado en Salud una impor-
tantı´sima fuente de informacio´n y de conocimiento. Ya mostra´bamos en el capi-
tulo II las principales lı´neas de investigacio´n que sobre el alzhe´imer esta´n abiertas
en nuestro paı´s. Pues bien, nuestra consulta en este capı´tulo se ha dirigido a los
directores de los diferentes equipos de trabajo, en cada una de esas lı´neas de tra-
bajo. Obtuvimos tambie´n respuesta de otros investigadores que si bien no forman
parte de los equipos anteriormente citados, sı´ desarrollan su labor investigadora
en el a´mbito del alzhe´imer.
Entendemos que son los cientı´ficos quienes deben facilitar la divulgacio´n de
sus hallazgos y tambie´n la correspondiente valoracio´n en su contexto cientı´fico.
A los periodistas les corresponde divulgar esos hallazgos, evitando simplificacio-
nes. Para ello deben analizar en profundidad y con espı´ritu crı´tico las informacio-
nes que reciben de aquellos, con el objetivo de que los lectores aumenten su nivel
de cultura cientı´fica y con ello su derecho a tomar decisiones que incumben a su
salud y bienestar.
Es norma para algunos investigadores publicar ra´pido, por miedo a la com-
petencia; y con frecuencia, tambie´n para alargar los necesarios currı´culos perso-
nales, recurriendo en muchos casos a fragmentar hasta el infinito los resultados
obtenidos y conseguir de este modo aumentar las referencias. El periodista parece
no ser consciente de ello y ası´, en demasiadas ocasiones, se hace eco de especta-
culares resultados que esta´n lejos de ser realmente verificados y que no dudan en
simplificar para hacerlos ma´s comprensibles.
Todos estos problemas hacen necesario un esfuerzo de toma de conciencia
y de responsabilidad por parte de la comunidad cientı´fica y de los medios de
comunicacio´n con el fin de controlar los efectos perversos de estas pra´cticas y
poder identificar los posibles peligros.
La democratizacio´n de nuestras sociedades ha comportado un intere´s crecien-
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te por los resultados de las investigaciones cientı´ficas cuyas implicaciones son ca-
da vez ma´s evidentes para la vida de los seres humanos. La ciencia es ma´s que
nunca un objetivo econo´mico, polı´tico y cultural. El derecho a la informacio´n, y
en particular a la informacio´n cientı´fica, aparece en este contexto como una con-
dicio´n necesaria para el funcionamiento de una sociedad democra´tica. Pero las
modalidades pra´cticas de su ejercicio la situ´an en el centro de las relaciones de
fuerzas antagonistas que deben ponerse en evidencia.
Su respeto implica nuevas obligaciones profesionales para los investigadores
y para los difusores del saber, cuya colaboracio´n condiciona a fin de cuentas la
pra´ctica de una informacio´n a la vez fiable y responsable. So´lo ella asegurara´ el
acceso a los datos y a los resultados, pero que debe tener en cuenta las posibles
consecuencias -tambie´n los efectos perversos- de las aplicaciones pra´cticas de las
investigaciones y descubrimientos, ası´ como las expectativas y los temores que
finalmente pueden suscitar entre los enfermos y sus familiares
Ahora bien, en la realidad de los dos grupos interesados, productores y di-
vulgadores del saber, teo´ricamente distintos, tienden a interferirse. Los segundos
solicitan a los primeros y los primeros son llevados a intervenir en el a´mbito de
los segundos. La causa puede ser tanto el efecto de publicidad dada a un descu-
brimiento, real o imaginario, como la excesiva popularizacio´n de un conjunto de
conocimientos.
Es fa´cil poner en cuestio´n a los periodistas, acusa´ndoles de no tener una for-
macio´n suficiente, de apoyarse en el sensacionalismo, de deformar las informa-
ciones que les son suministradas, de exagerar su novedad o sus consecuencias, y
de buscar la seduccio´n y fascinacio´n de sus interlocutores cientı´ficos.
Pero, por otra parte, para la transmisio´n del conocimiento, los cientı´ficos de-
berı´an reforzar estructuras propias afines a sus campos de trabajo e investigacio´n
con el fin de mejorar y preservar, en la medida de lo posible, cualquier derivacio´n
no deseada. Para ello consideramos fundamental impulsar iniciativas que mejo-
ren de forma ra´pida, discreta y eficaz los canales de informacio´n de los cientı´ficos
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con los periodistas especializados y, en general con todos los medios de comuni-
cacio´n.
La responsabilidad social del investigador plantea problemas todavı´a ma´s
complejos. Pues en el dominio de la comunicacio´n cientı´fica surgen conflictos,
como por ejemplo el protagonismo que practican algunos cientı´ficos y en el que
pueden caer aquellos que poseen mayor notoriedad cientı´fica y que por tanto
son solicitados con frecuencia por los medios de comunicacio´n o los que gracias
a sus dones de comunicadores se convierten en divulgadores asiduos del saber
cientı´fico.
En todo caso, el hecho de que la ciencia sea un objetivo econo´mico de primer
orden complica las relaciones entre los cientı´ficos y la sociedad, ya que esta tiende
a esperar de la ciencia la solucio´n de todos los problemas vinculados con su salud
y bienestar.
Finalmente, deberı´a ser tambie´n objetivo del periodista limitar esta percepcio´n
e insistir en la idea de que determinados comportamientos individuales pueden
incidir aunque sea en escasa medida, en la preservacio´n de su salud.
6.6.1. Modelo de cuestionario para los investigadores
1. En su opinio´n, ¿Los periodistas dan a conocer correctamente el trabajo in-
vestigador que sobre la EA se realiza en Espan˜a?
2. ¿Cuales son los principales fallos que como experto ha detectado en el tra-
tamiento periodı´stico de la enfermedad?
3. ¿Considera que son suficientemente conocidas por la opinio´n pu´blica las
principales lı´neas de Investigacio´n que se encuentran actualmente abiertas
en nuestro paı´s? ¿Podrı´a enumerar las que, a su juicio, son las ma´s impor-
tantes?
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4. ¿Cual es su opinio´n sobre los recursos que la Administracio´n dedica a la
investigacio´n de esta demencia?
5. ¿Que´ opinio´n le merece la utilizacio´n de test gene´ticos para el diagnostico
de la EA?
6.6.2. Ana´lisis de respuestas
Este colectivo fue, sin duda, el que ma´s intere´s mostro´ hacia nuestra investi-
gacio´n. Nuestro cuestionario fue enviado a un total de 35 investigadores, obte-
niendo contestacio´n de 29 de ellos.
Las contestaciones de los investigadores cuya opinio´n es, sin ninguna duda,
la ma´s cualificada en Espan˜a desde el punto de vista cientı´fico, resultaron ser
las mejor argumentadas y las que ma´s valor aportaron a nuestra investigacio´n.
La mayorı´a de los cientı´ficos que colaboraron con sus opiniones y sugerencias
realizan su trabajo en el a´mbito pu´blico y universitario.
En Anexos se facilita el nombre de todos ellos junto con un pequen˜o resumen
de su actividad investigadora sobre la EA y el centro donde e´sta se lleva a cabo,
no obstante, como hemos dicho anteriormente, algunos nombres y sus lı´neas de
investigacio´n se mostraron ya en el capitulo donde se presentan las principales
lı´neas de investigacio´n existentes en Espan˜a.
No podemos olvidar que en conversaciones posteriores a la cumplimentacio´n
de los cuestionarios, muchos de ellos manifestaron su preocupacio´n por los recor-
tes que, debido a la crisis, han sufrido los presupuestos destinados a la investiga-
cio´n de la enfermedad y alertaron, algunos de ellos, sobre las graves consecuen-
cias que puede llegar a tener el retraso o abandono de las lı´neas de investigacio´n
centradas en la bu´squeda de nuevos marcadores que posibilitarı´an el diagnostico
temprano.
Antes de nada queremos resaltar tres aspectos importantes en los que de una
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u otra forma todos los investigadores hacen hincapie´.
El primero, que no tiene que ver con la Comunicacio´n Periodı´stica, –al menos
de forma directa–, es la necesidad de inversio´n de dinero pu´blico en investigacio´n
y desarrollo. Invertir en conocimiento es invertir en el futuro del paı´s. Insistir en
esa idea es su principal reivindicacio´n y esperan del periodista especializado en
salud que se haga eco de esta necesidad que incumbe a toda la sociedad.
Otro aspecto en el que se insiste es la dificultad de comunicacio´n entre el pe-
riodista y el cientı´fico asumiendo una posible responsabilidad compartida. Al
mismo tiempo suelen alertar sobre necesidad de ser extremadamente prudente a
la hora de difundir lı´neas de investigacio´n, hallazgos cientı´ficos, posibles trata-
mientos o posibles fechas de curacio´n de la enfermedad. Siendo esta prudencia
tan exigible por parte del periodista como del investigador.
Y como consecuencia de esta´ ausencia de prudencia, surge, segu´n los encues-
tados el tercer aspecto ma´s mencionado: el riesgo importante de crear falsas ex-
pectativas en enfermos y familiares.
Como ya sen˜ala´bamos al comentar la metodologı´a utilizada, las preguntas
que componen el cuestionario son preguntas abiertas que permiten a la persona
que responde la posibilidad de extenderse sobre aquellos aspectos que considere
especialmente importantes, con mayor capacidad para dar respuestas matizadas.
Las respuestas sonma´s ricas que las que se suelen encontrar en las encuestas don-
de las opciones son limitadas y esta´n definidas de antemano. Suponen, sin embar-
go, una mayor dificultad de interpretacio´n al sintetizar respuestas homoge´neas e
intentar presentarlas de manera resumida.
Un ana´lisis detallado del cuestionario nos lleva a las siguientes observaciones:
Pregunta 1.
El 57% de las respuestas son negativas absolutamente, o negativas con pocos
matices atenuantes. En definitiva: ma´s de la mitad de los investigadores consul-







Gra´fico no 17: Como informa la prensa, de la investigacio´n espan˜ola.
tados tienen la percepcio´n de que su trabajo no se da a conocer a los ciudadanos
de forma correcta.
El 20% considera que la informacio´n es parcialmente correcta.
El 23% de las respuestas se pueden considerar aprobatorias con pequen˜os
matices: ”La Informacio´n es aceptable y esta´ mejorando”.
Los autores de unas y otras respuestas suelen sen˜alar como causa condicio-
nante de la calidad de la informacio´n:
La falta de formacio´n especı´fica del periodista,
una responsabilidad compartida (el cientı´fico no sabe comunicar en te´rmi-
nos rigurosos pero divulgativos; el periodista malinterpreta dando impor-
tancia a lo que es anecdo´tico),
la tendencia a buscar la noticia-impacto, y
la complejidad de la informacio´n desde el punto de vista te´cnico.
Pregunta 2.
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En el gra´fico que presentamos a continuacio´n se muestran estos fallos y la
frecuencia con la que son citados.
0 2 4 6 8 10 12 
1. Falsas expectativas. 
2. Falta de rigor. 
3. Sensacionalismo. 
4. Información poco contrastada 
Gra´fico no 18: Principales errores de la informacio´n, segu´n los investigadores.
Aunque sen˜alados como errores independientes todos ellos esta´n relaciona-
dos. El escaso rigor informativo, la descontextualizacio´n, el no acudir a contras-
tar las fuentes de la noticia, junto con un sesgo sensacionalista en la presentacio´n,
puede provocar, y a menudo lo hace, el que familiares y enfermos se creen fal-
sas esperanzas y acaben despreciando cualquier informacio´n que se ofrezca so-
bre la enfermedad, incluso la sociedad puede llegar a considerar innecesaria la
continuidad de las investigaciones por la falta de resultados aplicables de forma
inmediata a la pra´ctica clı´nica.
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Otro aspecto que se sen˜ala como fallo es que no se hable apenas de la ge´nesis
y desarrollo de la enfermedad y demasiado de los posibles plazos para llegar a la
fecha de curacio´n.
Pregunta 3.
En esta cuestio´n la unanimidad es casi absoluta: las principales lı´neas de In-
vestigacio´n son pra´cticamente desconocidas por la opinio´n pu´blica.
Pero no hay que preocuparse mucho por ello. Muchos investigadores de ma-
nera explı´cita, y otros de pasada, comentan que no encuentran muy necesario
dicho conocimiento al tratarse de proyectos cientı´ficos muy especı´ficos.
A juicio de los investigadores, estas son las principales lı´neas de investigacio´n:







Sobre los recursos destinados a la investigacio´n, nuevamente unanimidad: es
completamente necesaria la dotacio´n de recursos econo´micos a la investigacio´n
de la enfermedad, en el marco del esfuerzo pu´blico que el Estado debe realizar
en Investigacio´n y Desarrollo.
Las respuestas a la pregunta sobre los recursos son concisas y muy ilustrati-
vas, pues se consideran que los recursos son escasos, insuficientes, limitados o
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una amenaza para la investigacio´n del futuro. Hay una crı´tica generalizada a la
polı´tica de recortes del Gobierno enmateria de investigacio´n; ni la crisis econo´mi-
ca actual justificarı´a tales recortes y la consiguiente escasez de recursos que con-
lleva.
Pregunta 5.
La opinio´n general, casi una´nime, sobre los test gene´ticos es negativa.
Solamente hay una respuesta abiertamente favorable y podrı´a deberse al he-
cho de que, sin muchas matizaciones, de entrada, cualquier lı´nea de investigacio´n
se acepta.
La principal objecio´n que semanifiesta proviene del hecho de que el alzhe´imer
de cara´cter hereditario tiene una incidencia que se cifra entre el 1% y el 5%. Por
otra parte, se sen˜ala con gran frecuencia que ninguno de los test existentes es ple-
namente fiable. Cuestiona´ndose, en algu´n caso la inutilidad de conocer el diag-
nostico de la enfermedad cuando no existe un tratamiento curativo.
Las respuestas en orden decreciente de aceptacio´n se pueden resumir en:
1. Es necesario estudiarlos pero manteniendo los resultados en el a´mbito de
la investigacio´n.
Esta respuesta refleja de manera adecuada un aspecto que ya se ha sen˜ala-
do: El cientı´fico no se pone lı´mites a priori a la investigacio´n, pero con la
prudencia necesaria mientras los resultados no sean de aplicacio´n generali-
zada.
2. Escepticismo, debido principalmente a la poca incidencia, ya comentada,
y a la mayor importancia relativa de otras lı´neas.
No tienen mucho sentido, so´lo indican un factor de riesgo, no sirven como
diagno´stico ni ayudan a prevenir. Puede ser inu´til realizarlos a los familiares
de los enfermos mientras no exista un tratamiento curativo.
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3. Completamente improcedentes.
Finalmente hay que sen˜alar que cuatro investigadores prefieren no pronun-
ciarse. Este hecho pone demanifiesto que el asunto de los test gene´ticos es pole´mi-
co y sin embargo esta posible controversia no se plasma en los medios escritos
objeto de nuestra investigacio´n.
6.6.3. Evaluacio´n
Los investigadores espan˜oles consideran imprescindible que la Sociedad co-
nozca su actividad cientı´fica y desean colaborar con el periodista para que sus
lı´neas de investigacio´n se den a conocer. Y esta debe conocer las caracterı´sticas de
la enfermedad para apoyar el trabajo de los investigadores.
Pero todos los fallos que ellos detectan en el tratamiento informativo de la EA,
solo podra´n ser corregidos si el periodista especializado fuera ma´s consciente de
la responsabilidad compartida con el cientı´fico de dar a conocer de forma clara y
concisa, a la vez que real, los pequen˜os o grandes avances que continuamente se
producen en el a´mbito investigador.
Nuestros entrevistados han insistido en la idea de que esos avances de los que
se hace eco, aunque sean insignificantes, son imprescindibles para que la ciencia
pueda llegar a conocer en su totalidad la complejidad de la enfermedad y por lo
tanto y finalmente, su curacio´n.
Solo de este modo, la sociedad en su conjunto percibira´ la necesidad de desti-
nar importantes recursos a una tarea investigadora que en estrecha colaboracio´n
con la de otros paı´ses acabara´ regala´ndonos, por fin, a los periodistas el certero
titulo con el que anunciar el inicio del final de la Enfermedad de Alzheimer.
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6.7. La opinio´n de los periodistas
Finalmente para completar en su totalidad el proceso comunicativo de la EA
consideramos fundamental conocer la opinio´n del periodista especializado en sa-
lud para averiguar hasta que´ punto sus respuestas podı´an responder a la percep-
cio´n que el resto de los colectivos implicados en la enfermedad tenı´an sobre el
tratamiento informativo de la EA .
Para ello, se recabo´ la opinio´n de los responsables de salud de los cuatro dia-
rios generalistas objeto de nuestra investigacio´n: Emilio de Benito de El Paı´s,
Jose´ Luis de la Serna de El Mundo, Nuria Ramı´rez de ABC y Ainhoa Arriberri
de Pu´blico.
6.7.1. Modelo de cuestionario para periodistas
1. ¿Cua´les son, en su opinio´n, las principales fuentes que un periodista espe-
cializado en salud deberı´a utilizar para realizar informaciones sobre EA?
2. Los cientı´ficos que estudian la enfermedad en Espan˜a, ¿tienen en cuenta la
importancia de dar a conocer los avances de sus investigaciones y conside-
ran al periodista un buen aliado?
3. ¿Que´ opinio´n tiene sobre el Centro de Referencia de Salamanca y sus activi-
dades? ¿Lo utiliza como fuente de informacio´n?
4. ¿Cua´les son, en su opinio´n las mejores pa´ginas que la Red ofrece sobre la
EA?
6.7.2. Ana´lisis de respuestas
Todos ellos coinciden en utilizar las revistas me´dicas de mayor impacto como
una de las principales fuentes de informacio´n a emplear si se desea enfocar la
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informacio´n desde una perspectiva me´dica o cientı´fica.
Esta coincidencia parece lo´gica ya que la mayorı´a de los periodistas especia-
lizados en salud posee una clave de acceso a las pa´ginas web de las principales
revistas cientı´ficas internacionales, lo que les permite saber con antelacio´n lo que
estas van a publicar. Tambie´n coinciden los periodistas en destacar la trascenden-
cia social y econo´mica de la enfermedad y por ello nombran a las asociaciones de
familiares como fuentes imprescindibles de informacio´n. La coincidencia en las
respuestas desaparece respecto a la posible alianza con los investigadores para
dar a conocer sus avances o hallazgos cientı´ficos; por ejemplo, el representante
de El Paı´s afirma: ((A todos los cientı´ficos les preocupa la difusio´n de sus hallaz-
gos. Si acaso puede pecarse por exceso: dar relevancia a lo que no va a tener
aplicacio´n hasta dentro de muchos an˜os. . . Y eso si hay suerte)). Esta respuesta
nos da una clave importante sobre el tratamiento informativo de la EA: como
venimos diciendo, la mayorı´a de los encuestados considera al periodista como
el responsable de ofrecer textos que no se ajustan con precisio´n y exactitud a la
realidad de la investigacio´n o la verdadera trascendencia de un hallazgo, pero,
como sugiere Emilio de Benito, quiza´ esa responsabilidad tiene que ser compar-
tida con el investigador que, deseoso en muchos casos, de que su investigacio´n
tenga una gran resonancia media´tica que haga posible la asignacio´n de nuevos
recursos econo´micos que den continuidad a su trabajo cientı´fico, no duda en exa-
gerar la importancia de su descubrimiento. El periodista acaba, en estos casos,
siendo un simple instrumento de los intereses del investigador o de los deseos
de notoriedad del profesional me´dico que no siempre puede decir algo verdade-
ramente nuevo sobre la enfermedad pero que a requerimiento del periodista, lo
termina expresando.
Capı´tulo 7
La EA en la cultura
7.1. El alzhe´imer como motivo de expresio´n artı´stica
El Arte es una actividad social que, aunque despojada de la objetividad de la
Ciencia, nos puede acercar a todas las realidades -incluidas las enfermedades- de
una manera mucho ma´s rica y fecunda.
El binomioArte +Alzheimer ha generado infinidad demanifestaciones artı´sti-
cas. En ellas vemos reflejado el dolor de los pacientes y tambie´n el flujo de las
emociones que brotan no so´lo en aquel que intenta explicar lo inexplicable, sino
en todo aquel que lo lee, lo observa, lo escucha o lo contempla. El arte, en defi-
nitiva, tiene capacidad para generar nuevas miradas sobre la enfermedad y abrir
nuevos caminos para abordarla.
Los enfermos de alzhe´imer como espectadores del trabajo de los artistas, son
para estos su mejor audiencia porque, al igual que ellos, se expresan desde el
corazo´n, dan mucha menos importancia a las reglas sociales convencionales y, en
muchos casos, son ma´s libres, ma´s sinceros y ma´s expresivos que la mayorı´a de
las personas -aunque obviamente tengan muchas ma´s dificultades que el resto
para expresarse-. De modo que esa evidente pe´rdida de memoria les permite a
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los enfermos de EA estar siempre presentes en donde esta´n, apreciando en todo
su detalle cualquier manifestacio´n artı´stica sin el prejuicio del pasado.
Como sen˜ala Zeisel (2011) son tres las funciones cerebrales que intervienen en
el proceso creativo y cada una de ellas representa una dimensio´n de la creativi-
dad, saber cual de estas funciones funcionan mejor o peor a lo largo del proceso
de la enfermedad de Alzheimer nos abre una ventana al conocimiento del cerebro
y nos permite a todo el mundo, incluidas las personas con alzhe´imer, mejorar sus
relaciones sociales. A Estas tres operaciones cerebrales, les atribuye este socio´logo
experto en alzhe´imer una peculiar denominacio´n:
El inte´rprete, situado en la parte izquierda del cerebro permite encontrar el
sentido al mundo que nos rodea desarrollando ima´genes de la realidad,
historias que interpretan lo que sentimos, y proporciona´ndonos una visio´n
holı´stica del mundo y de nuestra relacio´n con e´l. El inte´rprete se pone a
tabajar siempre que nos enfrentamos a situaciones nuevas y complejas o
simplemente cuando tenemos que hacer frente a nuestra vida cotidiana. Es-
ta parte del cerebro funciona en los enfermos de alzhe´imer y por lo tanto
pueden crear sus historias al igual que cualquier otra persona.
El actor. Basa´ndose en las ima´genes del inte´rprete, el cerebro percibe, con-
ceptualiza, e involucra al resto de nuestro cuerpo para actuar en la pelı´cula
que hemos desarrollado de nosotros mismos y del mundo que nos rodea.
Las personas con alzhe´imer, si bien mantienen sus actores internos, son me-
nos conscientes de las limitaciones de su cuerpo y de su mente.
El comparador. Sin ser consciente de ello, las personas evaluamos constan-
temente los resultados de nuestras acciones mediante la comparacio´n entre
lo que ha sucedido realmente y lo que espera´bamos que hubiera pasado,
de modo que si, por ejemplo, nos ponemos un abrigo esperando que haga
mucho frio´ fuera de casa y al salir comprobamos que ha subido considera-
blemente la temperatura, volvemos a casa y dejamos el abrigo. El compara-
dor cerebral que esta´ situado en el lo´bulo frontal con una conexio´n con el
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lo´bulo occipital si queda dan˜ado desde las primeras fases de la enfermedad
y esto es lo que le hace al enfermo intentar repetidamente una accio´n una
y otra vez aun cuando los resultados no sean los que e´l pretendı´a. Por ello,
para reemplazar las funciones del comparador cerebral, y continuar funcio-
nando lo mejor posible, es muy u´til valerse de apoyos visuales, sen˜ales u
objetos que ayudan al enfermo a contrarrestar esa perdida de conexiones.
Por lo tanto, conocer estas tres funciones permite entender y conocer mejor
al enfermo. Aunque, es evidente que siempre es bueno ejercitar cualquier parte
del cerebro, para el enfermo de alzhe´imer sera´, pues conveniente evitar las ac-
tividades que se basan principalmente en el comparador cerebral (su capacidad
para recordar lo que ha ocurrido y revisar un percepcio´n o una actitud expresada)
pues son estas las quema´s frustracio´n provocan en el enfermo. Y habra´ en cambio
que estimular las funciones del actor del cerebro con visitas a museos, asistencia
a lecturas de poesı´a o visionados de cortometrajes o cualquier otra manifestacio´n
artı´stica que, integrada en su vida cotidiana, le permita conectar con su cultura y
su comunidad proporciona´ndole otro nuevo sentido a su vida y a la de los que le
rodean y cuidan.
7.1.1. El alzhe´imer en el cine
Toda manifestacio´n artı´stica visual posee una poderosa fuerza comunicativa
directa, mayor que la que tradicionalmente han tenido las narraciones orales. Por
ello, el cine ha sido y es uno de los medios de comunicacio´n de masas, que ofrece
muchas posibilidades de informacio´n, divulgacio´n y reflexio´n a las audiencias a
las que se dirige. Es, sobre todo un medio que puede ayudar a comprender mejor
al ser humano, sobre todo desde un punto de vista emocional.
Ası´ lo sen˜ala Marı´as (2005: 211-220) cuando se refiere al cine como el instru-
mento por excelencia de la educacio´n emocional en nuestros dias: ((La gran po-
tencia educadora de nuestro tiempo es sin duda el cine. Ma´s que la Universidad
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y la difusio´n generalizada de la ensen˜anza. . . porque el cine ha afectado a todas
las dimensiones de la vida. . . y con un alcance universal. Si la palabra educacio´n
tiene algu´n sentido es precisamente este: la mostracio´n de la realidad con sus vir-
tualidades, la participacio´n en ella, la pluralidad de perspectivas, que invierte la
inveterada tendencia a la simplificacio´n y al esquematismo o el trato apresurado
y utilitario de las cosas... Presenta (el cine) un desfile inagotable de modelos hu-
manos, de formas de humanidad, de maneras de ser hombre y mujer ligadas a
las vigencias de cada e´poca. Nunca habı´a sido esto ni remotamente posible antes
del siglo XX, que goza de un privilegio sobre el que normalmente se pasa por
alto... El cine recuerda al hombre lo ma´s verdadero de su realidad, lo presenta en
su acontecer, y ası´ lo obliga a ver, imaginar, proyectar, tener presente la ilimitada
diversidad de la vida y la necesidad de elegir entre las trayectorias abiertas.))
En infinidad de ocasiones el cine se ha asomado al dolor y al sufrimiento, a
la desmemoria y al vacı´o de modo que, desde sus inicios y aun sin pretenderlo,
ha posado diferentes miradas sobre la enfermedad de Alzheimer, valie´ndose del
gran arsenal del que este arte dispone. Y sirvie´ndose de todos los ge´neros, tanto
de la comedia como del drama, para transmitir con autenticidad las emociones
que genera la enfermedad y la discapacidad, a la vez que el temor, la soledad, el
sufrimiento, la angustia y el desamparo que acompan˜an tambie´n al familiar del
enfermo.
La alteracio´n del proyecto vital que acompan˜a a la enfermedad es compren-
dida y contada a los espectadores a trave´s del cine. Desde la sala de butacas,
los espectadores son capaces de identificar y empatizar con los sentimientos que
se muestran de forma verosı´mil aunque no necesariamente reflejen situaciones
reales.
El cine se presenta entonces como una posibilidad de acercamiento a una reali-
dad, que como la muerte ha sido temida y escondida en nuestra sociedad hasta
hacemuy poco. Aun siendo algo objetivo, el ana´lisis de esta realidad no puede ser
meramente racional. Las ima´genes aportan un saber emocional, simbo´lico y me-
tafo´rico, a la vez que concreto y particular. El cine, al igual que la literatura cuenta
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historias que trascienden el lenguaje para convertirse en fuente de sensaciones y
sentimientos.
Pero cabe sen˜alar que el componente especı´ficamente visual de las narraciones
cinematogra´ficas facilita la empatı´a por su mayor impresio´n de realidad. Nadie
como Leo´n Tolsto´i (citado por Mun˜oz Calvo, 2006:9) para explicarlo: ((Estos ra´pi-
dos cambios de escena, esta mezcla de emocio´n y sensaciones, es mucho mejor
que los compactos y prolongados pa´rrafos literarios a los que estamos acostum-
brados. Esta´ ma´s cerca de la vida. Tambie´n en la vida los cambios y transiciones
centellean ante nuestros ojos y las emociones del alma son como huracanes. El
cinemato´grafo ha adivinado el misterio del movimiento. Y ahı´ reside su grande-
za)).
Para poder comprender el dolor y el sufrimiento ajeno o las distintas opciones
que los seres humanos eligen ante la enfermedad o la muerte no es suficiente un
acercamiento teo´rico. Al ser contenidos muy comprometidos emocionalmente, el
cine permite ver el sufrimiento con una cierta distancia afectiva, pero implica´ndo-
se al empatizar con lo visto y oı´do. En las pelı´culas, el componente humano y la
vulnerabilidad ante el dolor son trascendentales, y se hace patente el impacto
personal, familiar y social de la enfermedad y la muerte.
Ası´, las emociones provocadas por el cine movilizan nuestras creencias y opi-
niones y facilitan la comprensio´n racional y afectiva de las experiencias ajenas.
El se´ptimo arte se presenta como una valiosa herramienta para conocer la en-
fermedad y generar un conocimiento ma´s profundo y en algunos casos mucho
menos drama´tico de la EA. Es un instrumento tremendamente u´til para pensar
crı´ticamente y romper algunos esquemas predeterminados. Puede, por u´ltimo,
ayudar a conseguir una mayor sensibilizacio´n social ante la enfermedad, el do-
lor y el duelo individual, colectivo y social que en la EA adquiere un importante
protagonismo.
Dicho esto en general, veamos algunas de las producciones cinematogra´ficas
que mejor se han ocupado, desde nuestro punto de vista, de la realidad de la EA.
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Algunos largometrajes imprescindibles
El alzhe´imer ha sido protagonista de muchos filmes en las u´ltimas de´cadas.
Se trata habitualmente de conmovedoras historias, abordadas desde perspectivas
muy distintas y con un resultado dispar entre el pu´blico: en algunos casos con un
gran e´xito de taquilla y en otros, sin dejar apenas rastro.
Nader y Simin. Una separacio´n (2011) Titulo origi-
nal: “Jodaeiye Nader az Simin”, Director: Asghar Farg-
hadi. Nacionalidad: Ira´n.
La decisio´n de Nader de quedarse a cuidar de su
padre enfermo de alzhe´imer supone renunciar al inten-
to de su mujer, Simin, de salir de Ira´n para mejorar las
condiciones de vida y de futuro de su hija adolescente.
La huida del hogar de la esposa provocara un verda-
dero caos en la existencia aparentemente fa´cil de una
familia de clase media-alta iranı´. El director, aprovecha el conflicto para analizar
los conflictos sociales, religiosos y morales que provocara la decisio´n del hijo. Las
cosas se complican cuando Nader, con quien se queda la hija, decide contratar a
unamujer para ayudarle con el cuidado de su padre. Un buen dı´a, al llegar a casa,
se encontrara´ al anciano atado a la mesa y, a partir de ahı´, todo dara´ un vuelco en
la vida de todos los personajes. Aunque el alzhe´imer no es el tema principal de la
pelı´cula si que refleja muy bien la grandeza moral que manifiesta el hijo renun-
ciando a su propia vida para proteger la de su padre absolutamente desvalido. La
crı´tica internacional la ha considerado una de las mejores pelı´culas de los u´ltimos
tiempos.
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Exile (2011). Director Paul Abbott. Nacionalidad: Reino
Unido.
Miniserie de TV. 3 episodios. Exile es un drama psi-
colo´gico que narra la historia de Tom Ronstadt, un pe-
riodista de Londres que descubre que sumundo se des-
morona por su culpa. Por ello decide volver a su ciudad
natal, Lancashire, que habı´a abandonado hace 18 an˜os.
Allı´ descubre que su padre sufre Alzheimer, a quien
cuida su hermana. Tom rememora los motivos que hi-
cieron que abandonara su casa 18 an˜os antes.
Arrugas (2011). Director Ignacio Ferreras. Naciona-
lidad: Espan˜a.
Largometraje de animacio´n 2D para adultos, basa-
do en el co´mic homo´nimo de Paco Roca (Premio Na-
cional de Co´mic 2008). Preestreno en Espan˜a: Festival
de San Sebastia´n (septiembre de 2011). Estreno en ci-
nes: enero 2012. Historia sobre la amistad entre Emilio
y Miguel, dos ancianos recluidos en un geria´trico. Emi-
lio, que acaba de llegar con un principio de alzhe´imer,
cuenta inmediatamente con la ayuda de Miguel y otros compan˜eros para no aca-
bar en la planta superior, la zona de los asistidos, que es como llaman allı´ a los
desahuciados. El disparatado plan tin˜e de humor y ternura el tedioso dı´a a dı´a de
la residencia porque, aunque algunos dan por concluida su vida, ellos acaban de
empezar una nueva.
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Addicted to love (2010) Direccio´n: Liu Hao. Na-
cionalidad: China.
Muestra el alzhe´imer, a trave´s de una mujer, Li
Ying. Un dı´a, un obrero jubilado de una fa´brica (”la
primera en la que se monto´ una bomba ato´mica en
China, en 1958”, apunta el director) reconoce en un
mercado a su viejo amor, que ahora sufre esa degene-
racio´n neuronal. E´l se volcara´, en contra de los hijos
de ambos, por crear juegos para que ella ejercite su
mente. ”Yo vivı´ de pequen˜o con mi abuela, y un amigo me conto´ la historia del
Kentucky Fried Chicken [mejor no desvelar ma´s sobre la trama], dice Liu Hao.
Poesı´a (2010) Titulo original: “Shi”. Director: Lee Chang-
Dong. Nacionalidad: Corea del Sur.
En esta pelı´cula se muestra un posible me´todo para
afrontar el drama personal que es el alzhe´imer anun-
ciado como inevitable. A trave´s de la poesı´a la protago-
nista enferma de alzheı´mer parece convencerse y con-
vencernos de que el lenguaje sirve esencialmente para
comunicarnos: hablamos y escribimos para entender-
nos Pero tambie´n es algo ma´s: determina nuestra expe-
riencia de estar en el mundo, define secretamente nuestra percepcio´n y nuestra
relacio´n con las cosas, constituye quie´nes somos.
La pelı´cula alcanzara´ su magnificencia en los u´ltimos siete minutos. Dos voces
“leera´n” una poesı´a. Dado que el lenguaje puede ser mu´sica, el director no utiliza
una banda sonora sino que sumando palabras e ima´genes intenta a trave´s de su
resultado conjurar la desolacio´n de la enfermedad.
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Gatos viejos (2010). Direccio´n: Sebastia´n Silva y Pe-
dro Peirano. Nacionalidad: EE.UU.
Describe los conflictos que los primeros sı´ntomas
del Alzheimer pueden generar en la vida de quien su-
fre esta enfermedad.
Amanecer de un suen˜o (2008). Direccio´n: FreddyMas
Franqueza. Nacionalidad: Espan˜a.
Marcel es abandonado por su madre cuando tiene
seis an˜os. El nin˜o crece con su abuelo Pascual, que le
ensen˜a las cosas ma´s importantes de la vida y le da el
carin˜o que su madre le ha negado. An˜os despue´s, cuan-
do Marcel tiene 21 an˜os, decide que es el momento de
hacer su vida y planea irse de casa con su novia. Sin em-
bargo, Pascual enferma de Alzheimer. Entonces, Marcel
decide posponer los planes y cuidar de su abuelo, pero no cuenta con los inespe-
rados momentos que vivira´ con Pascual y con el importantı´simo viaje emocional
que esta´ a punto de emprender.
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La caja de Pandora (2008). Tı´tulo original: ”Pando-
ranin kutusu”. Director: YesimUstaoglu. Nacionalidad:
Turquia.
La ganadora de la Concha de Oro del ”Festival de
Cine de San Sebastia´n.en 2009, narra el drama de una
mujer mayor que es trasladada de su casa de la mon-
tan˜a a la ciudad porque padece alzhe´imer. Sus hijos ira´n
descubriendo la mella que la enfermedad provocara en
su relacio´n familiar.
¿Y tu´ quie´n eres? (2007). Director: Antonio Mercero.
Nacionalidad: Espan˜a.
Ricardo es alojado en una residencia para ancianos
mientras su familia pasa fuera de la ciudad las vacacio-
nes. Allı´ comienza a presentar los primeros sı´ntomas de
la enfermedad de Alzheimer. La pelı´cula no tuvo mucho
e´xito de crı´tica ya que algunos la calificaron de oportu-
nista y de no reflejar con exactitud la enfermedad. Su
director fue diagnosticado de alzhe´imer un an˜o despue´s
de realizar la pelı´cula.
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Sacrificios del corazo´n (2007). Director: David S. Cass.
Nacionalidad: EEUU.
Kate Weston es una abogada especializada en la de-
fensa de menores y desvinculada de su familia desde
que inicio´ su prometedora carrera. Un dı´a, recibe la lla-
mada de su hermano informa´ndole de que su padre pa-
dece alzhe´imer. A la vez, ha de encargarse de la defen-
sa de una menor acusada de abandonar en la calle a su
bebe´ recie´n nacido y mientras tanto siente que esta´ obli-
gada a visitar a su progenitor.
Lejos de ella (2006). Tı´tulo original: “Away from
her”. Directora: Sarah Polley. Nacionalidad: EEUU.
Fiona y Grant son una pareja de Ontario que lle-
va ma´s de 40 an˜os casada. Pero el alzhe´imer irrumpe
en la vida de Fiona y tienen que adaptarse al cambio.
Ella ingresa en una clı´nica especializada en la que los
primeros 30 dı´as no puede recibir visitas. Con la pre-
sencia de Sarah Polley y Julie Chrsitie, la pelı´cula fue
estrenada el 11 de septiembre de 2006 en el Festival In-
ternacional de Toronto. Tuvo unamuy buena acogida tanto por parte de la prensa
especializada (”Variety, the Hollywood Reporter”) como de la prensa generalista
de Toronto, que destacaron tanto le direccio´n de actores como el papel de Julie
Christie y de Gordon Pinset. Lejos de ella obtuvo adema´s dos nominaciones a los
Oscars, a la mejor actriz (Julie Christie) y al mejor guio´n adaptado (Sarah Polley),
ası´ como una nominacio´n para el Globo de Oro a la sexagenaria actriz brita´nica.
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El diario de Noa (2004). Tı´tulo original: “The note-
book” Director: Nick Cassavetes. Nacionalidad: EEUU.
La pelı´cula muestra dos historias paralelas. Por una
parte, el nacimiento del amor juvenil entre un hombre
y una mujer provenientes de clases sociales muy di-
ferentes en los an˜os 40. Y, por otra, nos encontramos
co´mo un hombre le cuenta la historia anteriormente
mencionada a una mujer, enferma de alzhe´imer.
La memoria del asesino (2003). Titulo original: De zaak
Alzheimer. Director: Eric van Looy. Nacionalidad: Ho-
landa?
Thriller de accio´n donde al sicario protagonista, que
experimenta sı´ntomas de alzhe´imer, le resulta cada vez
ma´s difı´cil ejecutar los encargos. Los post-its y chuletas
con rotulador en su brazo se hacen habituales a lo largo
de la pelı´cula.
Iris (2001). Director: Richard Eyre. Nacionalidad: In-
glaterra.
Basada en la novela autobiogra´fica de Jhon Baylley,
esposo de la famosa escritora Iris Murdoch, describe
con gran sensibilidad el proceso de deterioro que el
alzhe´imer va produciendo en la capacidad intelectual
de la famosa escritora y como su leal marido hara´ su
travesı´a un poco ma´s fa´cil.
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Una cancio´n para Martin (2001). Titulo original: En
Sa˚ng fo¨r Martin. Nacionalidad: Suecia.
Un famoso director de orquesta, vı´ctima del Alzhei-
mer, ve co´mo va borra´ndose toda una vida de estudios
y conocimientos musicales. El u´nico consuelo es un ro-
mance oton˜al con una violinista, infelizmente casada,
que trata de ayudarlo en su difı´cil transicio´n hacia el
abismo de la desintegracio´n de la memoria.
La ciudad sin lı´mite (2001). Director: AntonioHerna´ndez,
Nacionalidad: Hispano-argentina.
Pelı´cula de misterio alrededor de un nombre sin
rostro ni biografı´a, Rancel, cuyos datos aportados por
quien lo conocio´ y por la solapa de un libro perdido
en el tiempo no coinciden. Y el secreto solo esta´ en la
mente y en el alma de un anciano moribundo, aque-
jado por el alzheimer, magnı´ficamente encarnado por
Fernando Ferna´n-Go´mez.
El mundo de Marty (2000). Director: Denis Bardiau,
Nacionalidad: Francia.
Michel Serrault es un septuagenario enfermo de alzhe´imer
que, recluido en un hospital, trata de bucear en su mal-
trecha memoria. Marty es un nin˜o de diez an˜os que pa-
dece ca´ncer. Entre ambos surge una gran amistad.
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El hijo de la novia (2000). Director: Juan Jose´ Cam-
panella. Nacionalidad: Hispano - Argentina.
Posiblemente una de las pelı´culasma´s populares so-
bre el alzhe´imer. Rafael, un hombre de treinta y tantos
an˜os, lleva una vida estresada al servicio de un restau-
rante que heredo´ de su familia. Un dı´a su padre, Nino,
le comunica que se va a casar por la iglesia con Norma,
su madre, enferma de alzhe´imer, para cumplir un viejo
suen˜o de juventud. Este hecho, unido a otros aconteci-
mientos inesperados, le obligara a replantearse su vida.
Deep Blue Sea (2000). Director: Renny Harbin. Na-
cionalidad: EE. UU.
Una cientı´fica al frente de un equipo de trabajo bus-
ca la cura para el alzhe´imer experimentando con tres ti-
burones situados en una plataforma acua´tica. Despue´s
de experimentar con un tiburo´n en el laboratorio, com-
prueban una teorı´a para la cura del alzhe´imer, basada
en la extraccio´n de un complejo proteı´nico del cerebro
del tiburo´n, capaz de reactivar las neuronas del cerebro
humano.
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Un camino hacia la luz (1999). Tı´tulo original: ”For-
get me never”. Director: Robert Allan Ackerman. Na-
cionalidad: EEUU.
Una mujer, tras continuas pe´rdidas de memoria y
algunos desvanecimientos y mareos es diagnosticada
de alzhe´imer prematuro. Tras sufrir una depresio´n pro-
funda y ocultar su enfermedad a los suyos, reacciona,
y entra en contacto con otros enfermos en su situacio´n
plantando cara a la EA.
Todo sobre mi madre (1999) Director: PedroAlmodo´var,
Nacionalidad: Hispano-francesa.
Sin ser la EA el eje central de la pelı´cula merece la
pena detenerse en la escena en que Pene´lope Cruz in-
tenta despedirse de su padre enfermo de Alzheimer y
este no la conoce. Impresionante la mirada y actitud de
Fernando Ferna´n Go´mez.
La hora del adio´s (1997). Tı´tulo original: Time to
Say Goodbye? Director: David Jones. Nacionalidad:
EE. UU.
El doctor Gerald Klooster sufre alzhe´imer y es cons-
ciente del proceso degenerativo e irreversible en el
que se halla inmerso. Pese a todo, no quiere ir a una
clı´nica especializada y es su esposa quien, en un prin-
cipio, tiene que cuidarle. Gerald esta´ dispuesto a qui-
tarse la vida.
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¿Te acuerdas del amor? (1985). Director: Jeff Bleck-
ner. Nacionalidad: EEUU.
Cuenta la historia de BarbaraWyatt-Hollis, una pro-
fesora de ingle´s que recibe la noticia de que padece
alzhe´imer, con todo el marema´gnum de sensaciones
posterior. La pelı´cula muestra no solo su deterioro sino
tambie´n el proceso por el cual las familias pueden ser
educadas y apoyadas para afrontar el impacto de la en-
fermedad.
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Pelı´culas documentales
Bucarest, la memoria perdida (2010). Director: Al-
bert Sole´. Nacionalidad: Espan˜a.
Realizado por su hijo, tiene como protagonista al
polı´tico Jordi Sole´ Tura´, uno de los padres de la Cons-
titucio´n, es un documental autobiogra´fico que narra la
bu´squeda de la memoria. Albert Sole´ nacio´ en Buca-
rest, debido al exilio polı´tico que sufrio´ su padre Jordi
Sole´ Tura. El documental se centra en la bu´squeda de
las propias raı´ces del autor, pero tambie´n en la lucha
exterior e interior de su padre. Un gran esfuerzo polı´tico, desde la militancia anti-
franquista y el exilio, hasta llegar a ser una de las figuras claves en la aprobacio´n
de la Constitucio´n Pero tambie´n una lucha interna y sin retorno, como es el tener
que enfrentarse al alzhe´imer. Un ejercicio de reconstruccio´n en el que se mezclan
distintas etapas histo´ricas como la lucha contra el Franquismo o la Guerra Frı´a
y personajes tan distintos como Jordi Pujol, Santiago Carrillo, Jorge Sempru´n o
Manuel Fraga.
Viajara´ de un exilio al otro intentando recomponer la memoria de su familia,
su propia memoria.
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Bicicleta, cuchara, manzana (2009). Director: Carles
Bosch. Nacionalidad: Espan˜a.
En el oton˜o de 2007, a Pasqual Maragall se le diag-
nostica la enfermedad de Alzheimer. Tras el duro gol-
pe, e´l y su familia inician una cruzada contra la en-
fermedad, de la que esta pelı´cula se convierte en tes-
tigo excepcional. Con inteligencia, sinceridad y buen
humor, Maragall se deja retratar con su familia y los
me´dicos para dejar constancia del dı´a a dı´a de su lucha
personal. Dos an˜os de seguimiento a un paciente excepcional dispuesto a que los
cientı´ficos encuentren la cura antes de que la cifra de 26 millones de enfermos
en el mundo se multiplique por 10. La pelı´cula pretende y lo consigue dar sobre
todo informacio´n y no compasio´n. Su estreno ha supuesto un mayor y ma´s real
conocimiento de la EA por parte de la sociedad espan˜ola. Todas las asociaciones
de familiares de enfermos de alzhe´imer (AFAS) coinciden en destacar la genero-
sidad y valentı´a del ex polı´tico socialista dando a conocer su enfermedad a trave´s
de este estupendo documental que recibio´ la concha de plata en el festival de San
Sebastia´n en 2010.
Cuidadores (2010). Director: Oskar Tejedor. Nacio-
nalidad: Espan˜a.
“Cuidadores” nos acerca a diversos encuentros que
durante an˜o y medio compartieron los cuidadores de
familiares con enfermedades degenerativas. En esas reunio-
nes ponen en comu´n sus temores y miedos, exponen
sus experiencias y sobre todo, aprenden a relativizar
las co´micas y a veces, embarazosas situaciones cotidia-
nas. Las personas que se encuentran en este grupo son
conscientes de su inestabilidad emocional y necesitan ser escuchados. Al mismo
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tiempo, el seguimiento personalizado de cada uno de estos cuidadores en sus
propios domicilios y actividades cotidianas permite reflejar su realidad personal,
familiar y social de su dı´a a dı´a. De esta manera, gracias a la observacio´n, se des-
velan sus particulares historias en forma de pequen˜as piezas que forman parte
de un complejo puzzle emocional.
7.1.2. El alzheimer en la pintura
A finales de los ochenta del pasado siglo, varios investigadores comprobaron
que algunos pacientes con demencia manifestaban una destreza insospechada en
el campo de la expresio´n picto´rica. Uno de los casos ma´s conocidos es el del pin-
tor holande´s Willen de Kooning. Su obra expresionista tardı´a refleja claramente
el cambio que en la percepcio´n espacial provoca la enfermedad degenerativa, ge-
nerando una obra inquietante y de una rarı´sima belleza.
Esta nueva obra ayudo´ a comprender el proceso de deterioro que la enferme-
dad genera. Fue diagnosticado de alzhe´imer a la edad de 60 an˜os, dejo de pintar
a los 70 y de repente, a los 80 an˜os, pinto´ sus cuadros ma´s extraordinarios. De
e´l es la celebre frase ((No pinto para vivir, sino que vivo para pintar)), en la que
trataba de explicar el porque´ a pesar del alzhe´imer que padecı´a, no abandonaba
su actividad creativa.
Hasta el an˜o 1997, en que murio´ fue el pintor mejor cotizado del mundo. Su
obra puede ser un soporte ilustrativo de gran utilidad para una informacio´n sobre
la EA, tanto en medios impresos como en Internet.
En un interesante artı´culo aparecido en la revistaAlzheimer. Realidades e investi-
gacio´n en demencia, en su nu´mero de enero del 2012, varios autores israelı´es(Marcus,
Kaufman y Cohen-Shalev, 2012) concluyen, en un exhaustivo estudio sobre la ca-
pacidad picto´rica de la enfermedad de Alzheimer, que existen pocos casos descri-
tos de artistas con enfermedad de Alzheimer. Los ma´s conocidos son los de Wi-
lliam Utermohlen (1933-2007), Carolas Horn (1921-1992), Danae Chambers (1941)
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yWillem de Kooning (1904-1997). Aunque los estilos artı´sticos de todos ellos eran
muy diferentes, sus obras u´ltimas muestran diversos grados de simplificacio´n y
abstraccio´n junto a un deterioro de sus facultades visual-espaciales y de su habi-
lidad para el dibujo, ası´ como un deseo mantenido de crear y expresarse, incluso
padeciendo una demencia severa.
7.1.3. El alzheimer en el teatro
El teatro es otra de las manifestaciones artı´sticas donde ha puesto de manifies-
to la presencia del alzhe´imer en nuestras vidas. Sen˜alamos a continuacio´n alguno
de los estrenos que nos parecen ma´s significativos de los u´ltimos an˜os.
Andre´ y Dorine. Grupo Kulunka.
En un pequen˜o salo´n, Andre´ y Dorine, una singular pareja de ancianos, ha
caı´do, como tantas otras, en la desidia provocada por la rutina.. Pero el alzhe´imer
vendra´ a romper la monotonı´a. Se inicia entonces un volver a empezar en la re-
lacio´n entre Andre´ y Dorine. Un viaje a trave´s del recuerdo. Y, con ello, el deseo
de materializarlo para retenerlo de alguna manera, de la u´nica manera en la que
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Andre´ podrı´a hacerlo: escribie´ndolo. Recordar quie´nes han sido para no olvidar
quie´nes son. Recordar co´mo han amado para seguir ama´ndose.
La obra se estreno´ en Torrejo´n de Ardoz en octubre de 2010, ha participado
en el Festival Internacional de Teatro de Manizales, Colombia y en el Kathmandu
International Theatre Festival, en Nepal, y recibio´ los premios a la Mejor Drama-
turgia y Mejor Especta´culo en el Festival Be Birmingham (Inglaterra, 2011). La
compan˜ı´a Kulunka Teatro ha sido invitada con este especta´culo a participar en la
pro´xima edicio´n del MIME Festival de Londres.
¿Te acuerdas, abuela? Director Jean-Marie Broucaret.
Es una obra en la que una mujer enferma de Alzheimer y su entorno familiar
son los protagonistas de una funcio´n que aporta “alegrı´a, risas y llantos”. Esta´ ba-
sada en el libro de Herve´ Jaouen,Mamie me´morie y fue dirigida por el, responsable
de “The´aˆtre` des Chime`res”. Se estreno´ en San Sebastia´n, en 2007, y tuvo una es-
tupenda acogida por parte del pu´blico. No esta´ contada desde el dolor de algo
tan triste como esta enfermedad y eso se consigue, en parte, porque el autor hace
que sea la nieta, de catorce an˜os, quien cuente la historia de su abuela. Por ello,
no faltan las situaciones co´micas que, sin embargo, son totalmente reales y que,
de alguna manera, nos hacen reflexionar sobre la necesidad del humor para en-
frentarnos a muchas de las difı´ciles situaciones que la enfermedad nos presenta.
Avi Ramo´n. Compan˜ia catalana Teatre “n”.
Estrenada en 2010, esta obra que se adentra en los vı´nculos afectivos que exis-
ten entre los nin˜os y los mayores. Narra la historia, desde el punto de vista in-
fantil, de un abuelo y su nieta, en un momento en el que ella esta´ comenzando a
aprender y e´l, a olvidar. La nin˜a entendera´ lo que le esta´ ocurriendo a su abue-
lo e intentara´ ayudarlo por todos los medios. Una obra que nos habla de co´mo
268 Capı´tulo 7. La EA en la cultura
nos relacionamos con nuestros mayores y la importancia de mantener viva su
memoria.
La actriz que se perdı´a en el escenario. Director Martı´n Garrido Ramis.
Se estreno en Palma de Mallorca en 2011. La obra, interpretada por Lola Pani-
za, Assumpta Illa y Beatriz Baro´n, gira en torno a una actriz que ha comenzado
su declive profesional y vuelve a los escenarios de Mallorca despue´s de 10 de
ausencia, donde disfruta de un gran reputacio´n. Pero, la protagonista comienza
a sufrir alzheimer, lo que complicara su regreso artı´stico. La obra pretende con
humor y alegrı´a dar una imagen bastante menos drama´tica de lo habitual.
7.1.4. El alzhe´imer en la literatura
Narrativa
La pe´rdida del lenguaje y los recuerdos, una de las principales consecuencias
del alzhe´imer, da lugar a un fe´rtil campo de trabajo para los escritores preocupa-
dos siempre por las consecuencias de la desmemoria. Ofrecemos a continuacio´n
los tı´tulos que a nuestro entender reflejan con cualidad literaria el alzhe´imer des-
de muy distintas perspectivas.
Los escritores pasan a veces de ser relatores de la enfermedad a sufrirla en
propia carne. Es curiosa, en este sentido la experiencia relatada la escritora Iris
Murdoch, abordando el posible efecto del la enfermedad en su u´ltima novela,
Jackson Dilemma (1995).La postrera novela de Iris, publicada antes de que lle-
gara el diagno´stico fatı´dico, no recibio´ tan buena crı´tica como las anteriores y
comenzo´ a sospecharse que la habı´a escrito ya bajo los efectos devastadores de
su enfermedad cerebral. De manera que los cientı´ficos del Institute of Cognitive
Neuoscience de Londres decidieron examinar las posibles alteraciones provoca-
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das por la EA, en el estadio preclı´nico, au´n no diagnosticado, sobre la produccio´n
escrita de esa novelista excepcional. Para ello, utilizaron un programa informa´ti-
co automatizado de ana´lisis de textos comparando tres de sus novelas: la primera
que publico´ en 1954 con el tı´tulo de Under the Net; en segundo lugar The Sea, que
aparecio´ en 1978, y la de 1995.
No encontraron grandes diferencias estructurales ni sema´nticas. Lamanera de
enlazar las palabras en la oracio´n y las oraciones en el perı´odo era semejante a lo
largo de los an˜os de produccio´n literaria. Sin embargo, sı´ que apreciaron notables
diferencias a lo largo del tiempo en cuanto al le´xico y a la sema´ntica. Las palabras
y expresiones del texto se fueron empobreciendo y el significado de las unidades
lingu¨ı´sticas se fue mermando. De modo que parece ser que el alzhe´imer produce
un declinar ma´s acusado y selectivo de la memoria sema´ntica que de la capacidad
sinta´ctica.
Como puede verse en Elegı´a a Iris (Alianza, 1999), el bello texto escrito por su
marido, John Bayley, la dificultad para expresarse de Murdoch comenzo´ a mani-
festarse durante la escritura de su ultima obra.
Una habitacio´n iluminada. Autor: Richard Mason. Duomo Editorial, 2011.
El escritor sudafricano Richard Mason ofrece en su u´ltima novela una visio´n
afable del alzhe´imer en una trama donde se relatan los lazos sentimentales y obli-
gaciones familiares que unen durante toda una vida a una madre, Joan, y su hija,
Eloise. Joan con 90 an˜os y tras una vida de entrega a su familia, ve co´mo su hi-
ja decide trasladarla a un geria´trico de lujo donde la demencia empieza a hacer
estragos en su mente, que navega entre dos mundos: uno real y aburrido y otro
imaginario y lleno de aventuras y actividad.
Mi madre. Autor: Tahar Ben Jelloun. El Aleph, 2009.
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En esta obra el autor en lengua francesa ma´s traducido actualmente y premio
Goncourt relata la historia de su madre, enferma de alzhe´imer, a la que e´l acom-
pan˜a en los tres u´ltimos an˜os de su vida. ((Hay una cosa buena en el libro –afirma
el autor–, ella olvida todo, pero me habla como nunca me habı´a hablado. Me dice
cosas que, por el pudor de la cultura musulmana, no dirı´a una madre a un hijo)).
Mu´sica blanca. Autora: Cristina Cerezales. Alfaguara, 2009.
Publicada coincidiendo con el quinto aniversario de la muerte de su madre,
Carmen Laforet (Premio Nadal 1944), esta obra se alumbro´, segu´n las palabras
de su autora, durante las visitas a la residencia en la que su madre paso´ los u´lti-
mos an˜os de su vida, enferma de alzhe´imer. En esos encuentros la hija trata de
conducir a la madre por las estancias de la memoria y juntas recorren la trayecto-
ria vital y literaria de la creadora de Nada. ((Ver no es solo ver, es comprender lo
inexplicable)) y esta reflexio´n la hacen ambas, cada una en su propio lenguaje.
Ahora tocad mu´sica de baile. Autor: Andre´s Barba. Anagrama, 2004.
El argumento es muy simple: un matrimonio anciano sufre la llegada del
alzhe´imer. Este hecho provocara una reflexio´n sobre sus propias vidas en el res-
to de los miembros de la familia, revelando por medio de mono´logos, la verdad
sobre sus miedos, deseos, odios y desavenencias. El descubrimiento paulatino
de los sentimientos ma´s oscuros que mueven a los personajes esta´ plasmado con
extraordinaria habilidad, mezclando el relato en tercera persona de un narrador
omnisciente con el mono´logo ocasional de algunos personajes. Segu´n su autor el
alzhe´imer es un gran activador de problemas: los afectivos, de identidad, de filia-
cio´n, de aceptacio´n de la muerte. Le enfermedad es la gran excusa para hablar de
todos ellos.
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Elegı´a a Iris. Autor: John Bayley. Alianza Editorial, 2000.
Uno de los ma´s importantes crı´ticos literarios ingleses narra en este libro emo-
cionante e intenso su relacio´n con quien fuera su esposa, la gran escritora Iris
Murdoch, que morirı´a tras sufrir la enfermedad de Alzheimer. Bayley estuvo ca-
sado con Iris Murdoch durante ma´s de cuarenta an˜os, toda una vida en la que
compartieron docencia e inclinaciones literarias en la brillante y fecunda Oxford.
Nadie como e´l ha sabido narrar el deterioro intelectual que el alzhe´imer desenca-
dena.
Mira por donde, autobiografı´a razonada. Autor: Fernando Savater (Taurus,
2003) En esta magnifica autobiografı´a del famoso filo´sofo, destaca una carta sin
destinatario escrita a su madre, enferma de alzheimer; ocho pa´ginas de confesio´n
en voz alta que, por encima del tributo a la figura querida y fundamental, consti-
tuyen el vivı´simo, elocuente retrato de una mujer que se sienten ganas de haber
conocido en su plenitud. Confiesa Savater que tras visitar por u´ltima vez a su ma-
dre, decidio´ escribir este libro para no perder del todo su memoria, la memoria
de quien le aficiono´ a los libros.
La hija del curandero. Autora: Amy Tan. Plaza & Jane´s, 2001.
El relato es tan hermoso que es difı´cil saber si responde o no a una situacio´n
real. Ruth, la protagonista, tiene que ir traduciendo las confusas lı´neas en chino
donde su madre va escribiendo su historia antes de que el alzhe´imer se la arreba-
te. Pero esa pe´rdida significa tambie´n la pe´rdida de sus mismos orı´genes, de esa
China materna que apenas conocio´ antes de exiliarse a los Estados Unidos. La en-
fermedad es ası´ una forma de expatriacio´n, una privacio´n obligada del lugar de
la infancia y de la identidad, ya que esta se construye siempre desde la memoria.
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El hombre aparece en el Holoceno. Autor: Max Frisch. Alfaguara, 1981.
Narra la desintegracio´n de un hombre que vive solo en una casa de campo, y
que va deja´ndose notas por todas las habitaciones tratando de no perderse en su
desmemoria, intentando encontrar en las pa´ginas impresas de los libros lo que ya
no figura en su cerebro.
Poesı´a
La desconstruccio´n de la persona que supone la llegada del alzhe´imer situ´a
al enfermo en un espacio fronterizo donde la nin˜ez despoblada puede suponer
el punto de partida de un espacio poe´tico alego´rico que algunos poetas no han
dudado en emprender. Nadie como ellos, para reflejar el vacı´o existencial que
la ausencia de palabras, manifestacio´n u´ltima e inevitable de la enfermedad. El
lenguaje poe´tico es, seguramente, la manifestacio´n artı´stica ma´s fe´rtil para en-
frentarnos a todas aquellas inco´gnitas que el alzhe´imer nos presenta. De modo
que en muchas ocasiones las respuestas que la poesı´a nos regala nos hace mucho
ma´s fuertes ante el dolor, dolor que es ma´s dolor en la medida en que no encon-
tramos nuevas palabras para expresarlo y que, afortunadamente, la mirada de los
poetas, descubre para nosotros da´ndonos alivio, calor y compan˜ı´a.
Alzheimer, la otra voz. Autor: Enrique Villagrasa.2006
Es un testimonio conmovedor en el que el autor muestra algo ma´s que una ra-
bia contenida; ((ya nada es en e´l. Y ya todo es por e´l)). Nadie como e´l ha desvelado,
con tan pocas palabras, el enorme sufrimiento que esta enfermedad provoca en el
entorno familiar. El poeta, hijo de padre enfermo de alzhe´imer, nos muestra a la
madre como reflejo de muchas otras mujeres que renuncian cada dı´a a un futuro
para hacer posible un presente, que muchos califican de inexplicable y absurdo
pero al que ellas dotan de un valor inclasificable y nunca este´ril.
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La nieve horizontal de los vilanos y Silabas blancas Autor: Emilio Pedro
Go´mez.(1996) (2005)
Los dos poemarios son un homenaje a la madre enferma y a trave´s de su mi-
rada, el poeta se adentra de puntillas en los parajes desolados de la desmemoria.
La primera de estas obras fue premio “Isabel de Portugal” otorgado por la Dipu-
tacio´n de Zaragoza.
Los oscuros cuerpos. Autora: Juana Castro.(2005)
Un demoledor y hermoso poemario donde, en un equilibrio milagroso, sin
sensiblerı´as pero sin ahorro alguno de dolor, construye un monumento a sus pa-
dres, que sufrieron de Alzheimer. La palabra de la enfermedad esta´ ausente como
tal del poemario, que se nos presenta desvestido de ane´cdota, para no caer en la
trampa biogra´fica o documentalista. No hace falta esta referencia personal para
no sentirnos doloridos e implicados en la terrible historia que muestra
((pero acaba el viaje. / Y hay que ir hacia atra´s / des-aprendiendo nombres, /
des-conociendo pa´jaros y trenes, / des-memoriando calles, / rubores y palabras)).
La autora justifica muy bien el acertado titulo: ((Los cuerpos oscuros son, en
el universo, el precedente de los agujeros negros. Las estrellas explotan, pierden
gran parte de su corteza, y se quedan flotando en el universo con solamente su
nu´cleo, por supuesto sin luz. Parece una imagen de lo que sucede en el cerebro
con las personas que padecen esta enfermedad: pierden parte de su corteza cere-
bral)).
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7.1.5. El alzhe´imer en la mu´sica
La mujer de la sombrilla. Autor: Juan Cruza-Guevara
Estrenada en 2011 esta opera, basada en un texto de Francisco Jose´ Cortes,
narra la historia de Olvido, una mujer afectada por el alzhe´imer que contem-
pla, entre la lucidez y la confusio´n, co´mo su mente se deteriora. En diale´ctica
continua con su conciencia, la protagonista revive momentos del pasado, ima-
gina enson˜aciones y se resiste a olvidar un fatal destino al que, finalmente, no
podra´ escapar.
La accio´n pretende realizar una analogı´a con el proceso de la enfermedad a
trave´s de flashbacks que alteran la secuencia cronolo´gica del presente, conectan-
do momentos y espacios diferentes, trasladando la accio´n al pasado, recordando
incongruentemente recuerdos de juventud de la escritora protagonista, de sus
amores, de su hijo, o de sus libros.
En el An˜o Internacional para la Investigacio´n sobre el Alzheimer, la Fundacio´n
Cajamar promovio´ esta obra con el objetivo de sensibilizar a trave´s del arte y la
mu´sica sobre la trascendencia humana de esta enfermedad. Tuvo un estupendo
e´xito de pu´blico y critica.
7.1.6. El alzhe´imer en la fotografı´a
Es en este arte en el que posiblemente se muestre con ma´s realismo la profun-
didad de una enfermedad, en la que la expresio´n del retratado es muy posible
que nos de respuestas a su imposibilidad de hacer preguntas.
A lo largo de 2011, se realizaron varias exposiciones de fotografı´as cuyo mo-
tivo principal fue el alzhe´imer. Una de las ma´s visitadas fue la realizada en el
Centro de Alzheimer Fundacio´n Reina sofia de Madrid de la neoyorquina Cathy
Greenblat. La muestra, titulada “Amor, Pe´rdida y Risa” demostraba co´mo los cui-
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dados de calidad permiten a las personas con enfermedades neurodegenerativas
mantener una conexio´n con los dema´s y con su propio pasado. Huyendo de la
idea del olvido las ima´genes capturadas en Estados Unidos, Francia, India Japo´n
y Repu´blica Dominicanamostraban co´mo los enfermos todavı´a pueden vivir mu-
chas experiencias.
Esta foto´grafa lleva embarcada desde 2002 en este proyecto multicultural so-
bre el envejecimiento, el Alzheimer y el cuidado de los ancianos. Su trabajo como
foto´grafa y su circuito de conferencias se reparten por numerosos paı´ses como
Estados Unidos, Me´xico, Europa, Rusia, a´frica, China, Japo´n y la India.
El libro de su obra Otra visio´n del Alzheimer: Amor, Pe´rdida y Risa, se publi-
cara´ en la primavera del 2012.
Una visio´n muchoma´s drama´tica es la presentada en el nu´mero 16 de la revis-
ta Metaefezeta de la asociacio´n de foto´grafos de Zaragoza por la foto´grafa Marta
Aschenbecher, de la que son ejemplos algunas de las ilustraciones siguientes.
Otro de los trabajos fotogra´ficos que tratan el alzhe´imer es el realizado por el
foto´grafo Daniel Padro´. El reportaje fotogra´fico que se puede ver en su totalidad
en la web de fotoaleph se compone de ima´genes tomadas de la vida cotidiana de
una enferma Sus momentos ı´ntimos, sus seres queridos, sus pequen˜as rutinas, los
objetos que la arropan cargados de recuerdos a los que se aferra. Sus ima´genes
destilan melancolı´a, pero tambie´n grandes dosis de afecto y ternura, logrando
plasmar incluso algunos instantes fugaces de felicidad.
El objetivo del reportaje, segu´n las propias palabras del foto´grafo, ha sido
mostrar co´mo es el dı´a a dı´a de una persona con la enfermedad de Alzheimer,
una persona concreta.
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7.2. La expresio´n artı´stica como terapia del alzhe´imer
Ensayos clı´nicos similares a los realizados con fa´rmacos han demostrado que
algunas terapias no farmacolo´gicas (TNF) pueden ser un excelente tratamiento
en la EA. Adema´s de mejorar el estado de a´nimo de enfermos y cuidadores, logra
postergar el ingreso en residencias, con el consiguiente ahorro a la familia y a la
administracio´n.
Como sen˜alan los neuro´logos Ruben Mun˜iz y Javier Olazara´n (Revista Critica:
2006,34) los tratamientos no farmacolo´gicos actu´an con independencia de que el
paciente reciba o no adema´s un tratamiento farmacolo´gico. Ma´s au´n, hay indicios
de que la combinacio´n de tratamientos farmacolo´gicos y los que no lo son puede
potenciarse mutuamente.
El I Congreso Internacional de Consenso para Terapias No Farmacolo´gicas,
celebrado en Madrid el an˜o 2006, ya indicaba en sus conclusiones la necesidad
de trabajar a favor de la universalizacio´n del acceso a las TNF para pacientes de
alzhe´ı´mer y sus cuidadores. Pero tambie´n este congreso puso en evidencia la gran
cantidad de terapias que no han sido evaluadas y que por lo tanto no deben de ser
ofrecidas como tales ni hacerse eco los medios de comunicacio´n de su existencia
si no esta´ evaluada suficientemente su eficacia.
No hay que olvidar que, por intere´s empresarial, las grandes empresas far-
mace´uticas van siempre a destinar enormes cantidades de dinero para favorecer
el enfoque farmacolo´gico y la investigacio´n ba´sica, lo que impide que se conozca
la utilidad de las TNF como solucio´n paliativa inmediata. De modo que los tra-
tamientos farmacolo´gicos disponen de cuantiosas inversiones en investigacio´n y
marketing porque se tiene la posibilidad de patentar un nuevo fa´rmaco y con ello
recuperar las inversiones.
Por el contrario, en el caso de las TNF la investigacio´n es muy escasa. Por su
misma naturaleza basada en la interaccio´n humana, es pra´cticamente imposible
de patentar, de manera que la realizacio´n de ensayos clı´nicos rigurosos es mucho
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ma´s complicada.
De hecho, en los u´ltimos an˜os se han llevado a cabo muchas intervenciones no
farmacolo´gicas que no han demostrado su eficacia de forma rigurosa. Uno de los
ejemplos ma´s significativos, al respecto, son las pretendidas terapias con delfines,
perros o asnos que algunos centros o asociaciones de defensa de animales han in-
tentado calificar de exitosas pero cuya eficacia no ha sido plenamente verificada
y evaluada. Si bien puede ser una experiencia placentera para el enfermo el acer-
camiento a estos animales, no puede considerarse como TNF al menos hasta que
su aplicacio´n haya sido sometida a un ana´lisis serio y riguroso con gran nu´mero
de pacientes y por un perı´odo de tiempo suficientemente prolongado.
En los u´ltimos an˜os, sobre todo en los paı´ses anglosajones, algunas institucio-
nes filantro´picas han destinado recursos para investigar la eficacia de este tipo
de intervenciones y ensayos clı´nicos, similares a los realizados con fa´rmacos. Y
en estos casos sı´ han demostrado que algunas terapias no farmacolo´gicas (TNF)
pueden ser un excelente tratamiento en la EA.
Entre estas TNF se cuenta sin duda el arte. Este no es solo un modo de expre-
sio´n y de comunicacio´n; sino que a trave´s de sus mu´ltiples manifestaciones se ha
convertido tambie´n en una herramienta terape´utica que en los u´ltimos an˜os ha
experimentado un importante desarrollo como forma de complementar los tra-
tamientos de diversas enfermedades y tambie´n como un medio de crecimiento
personal. El empleo del arte como vehı´culo de comunicacio´n, como exploracio´n
de uno mismo y u´til, incluso, para exorcizar las miserias personales es tan anti-
guo como la propia Humanidad. No solo Cioran o Dalı´, tambie´n muchos otros
artistas se iniciaron en la mu´sica, la pintura o la danza como una vı´a de escape,
como una cura.
Muchas personas, sin pretender pasar a la historia y ni siquiera con la inten-
cio´n de crear algo bello, pueden emplear estas formas de expresio´n para superar
alteraciones emocionales; y por ello es frecuentemente utilizado como terapia de
apoyo para hacer ma´s llevadera cualquier enfermedad.
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En el alzhe´imer donde la capacidad de expresio´n oral, sobre todo en fases
avanzadas, es muy limitada, los enfermos en la gestacio´n de sus creaciones entran
en contacto con partes de sı´ mismos, con emociones que no pueden explorar de
otra forma. Es muy posible (aunque no lo puedan verbalizar) que, sumidos en el
proceso de creacio´n, tomen conciencia de su situacio´n y encuentren respuestas a
su forma de enfrentarse a lo que les esta´ ocurriendo, transformando las palabras
que no fluyen en otros dia´logos mucho ma´s expresivos para quienes son capaces
de escucharlos, tengan o no la enfermedad de Alzheimer.
De modo que ahora no se trata de contemplar los trabajos artı´sticos de otros,
sino de crear. Todos los especialistas sen˜alan que lo importante es el proceso crea-
tivo y no si el resultado es o no hermoso a los ojos de los otros. Tambie´n aseguran
que muchas personas se resisten al principio porque piensan que no esta´n do-
tadas para las artes, pero no es necesario tener ningu´n conocimiento previo ni
aptitud particular.
Segu´n John Zeisel, el mayor defensormundial del tratamiento no farmacolo´gi-
co de la enfermedad, socio´logo de profesio´n, fundador deHearthstone Alzheimer
Care y la Fundacio´n I’m Still Here en Estados Unidos, y autor del e´xito internacio-
nal Todavı´a estoy aquı´, la enfermedad de Alzheimer trae consigo una sensibilidad
an˜adida y una apertura al arte, incluso para las personas que tenı´an muy pocas
aptitudes artı´sticas en su vida pasada. Cuando el arte es una parte importante
del flujo cotidiano de la vida de las personas que viven con el alzhe´imer, eso les
aporta una dimensio´n an˜adida apasionante y extraordinaria de modo que el arte
puede ser terape´utico. Pero hacer arte no tiene por que´ ser necesariamente una
terapia, aunque sin duda, reporta efectos terape´uticos en la medida que hace la
vida ma´s fa´cil y placentera tanto al enfermo como a sus cuidadores.
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7.2.1. La pintura
Muchos especialistas consideran la pintura como una actividad que fomenta
la imaginacio´n, de modo que mientras la memoria se desvanece, la pintura, con-
vertida en la forma de lenguaje ma´s primigenia e instintiva, proporciona un canal
de comunicacio´n que ayuda al enfermo de alzhe´imer a expresar sus emociones y
a rebajar su estre´s.
El crecimiento de la utilizacio´n de la pintura como terapia para enfermos de
EA responde a la tendencia que se observa en los u´ltimos an˜os de dar ma´s rele-
vancia a los aspectos emocionales o psicolo´gicos de la enfermedad, a la vez que
se atiende el lado puramente biolo´gico.
Realizar visitas a museos puede ser una actividad importante tanto para el
enfermo como para su cuidador. En Espan˜a los educadores del Museo del Prado
llevan a cabo un programa especialmente disen˜ado para personas con demencia.
El primer paso consiste en una visita a la residencia, donde se tiene una reunio´n
con el personal y se identifica los potenciales participantes, mientras se compar-
ten reproducciones de algunas obras de los pintores ma´s importantes y populares
que forman parte de la coleccio´n del Museo y posteriormente se realiza una vi-
sita guiada. Estas visitas ofrecen a los participantes la oportunidad de conectar
con su memoria emocional y de explorar, con el apoyo del arte, su pasado y su
presente, a la vez que mejora su autoestima y la relacio´n con los familiares que le
acompan˜an.
Por otra parte, un equipo de investigacio´n me´dica de la Unidad de Demencias
del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca enMurcia, ha podido comprobar
los efectos positivos de este tipo de visitas que el propio hospital ha ofrecido
dentro de un programa denominado Taller de Arte y Cultura como terapia.
Fuera de estas visitas guiadas, el familiar o el cuidador principal puede inten-
tar organizar una visita a algu´n museo que se encuentre pro´ximo a la vivienda
del enfermo y que pueda resultarle interesante. Si se trata de un museo que tenga
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tienda, previamente se pueden comprar postales y ensen˜a´rselas al enfermo pa-
ra saber cual le puede interesar ver despue´s en el museo. Este tipo de actividad
puede involucrar a toda la familia, sobre todo a los ma´s pequen˜os que pueden
sentirse muy u´tiles explicando lo que ellos ven junto a los abuelos, hacie´ndoles
preguntas o ayuda´ndoles a buscar determinados objetos de un cuadro. Para es-
te tipo de vistas, muchos museos disponen de un servicio de pre´stamo de sillas
de ruedas que se puede solicitar unos dı´as antes, pues, para evitar que la vista
sea un fracaso, es mejor organizarla con anticipacio´n, incluso da´ndola a conocer
a la direccio´n del museo para que este pueda indicar el mejor horario y dı´a para
realizarla.
En un artı´culo de revisio´n publicado en enero de 2012 sobre la creatividad
picto´rica en la enfermedad de Alzheimer (Alzheimer. Realidades e Investigacio´n en
demencia n. 50, pp. 5-12), se asegura que los enfermos se expresan con frecuencia
mediante la pintura y pueden incluso conseguir una cierta reputacio´n por su tra-
bajo en ese campo. La pintura, por tanto, se esta´ convirtiendo en una importante
herramienta terape´utica, de comunicacio´n y de dignidad para los pacientes de
alzhe´imer.
La investigacio´n sobre la obra artı´stica de estos pacientes puede enriquecer
el conocimiento sobre la neurobiologı´a de la pintura y sobre la naturaleza de las
funciones cerebrales perdidas y de las conservadas en la enfermedad.
Adema´s, admirar obras de arte tiene efectos beneficiosos para los pacientes
con alzhe´imer, segu´n puso de manifiesto un estudio de 2011 realizado por el Di-
rector Centro de Medicina del Envejecimiento de la Universidad Cato´lica de Ro-
ma, Roberto Bernabei, conjuntamente con la Galerı´a Nacional de Arte Moderno
(Diario romano Il Messagero 13-10- 2011)
La investigacio´n, efectuada en 14 pacientes con un grado de leve a moderado
de la enfermedad, demostro´ que admirar la belleza de las obras de arte puede
reducir en un 20% la frecuencia de sı´ntomas como la ansiedad, la apatı´a, la irri-
tabilidad y la agresividad en quienes padecen la enfermedad.
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Los pacientes fueron guiados por la pinacoteca, donde se les mostraron de-
talles de las pinturas de Veronese, Dome´nico Morelli y Giuseppe de Nittis, entre
otros.
Luego, fueron sometidos a una evaluacio´n clı´nica y psicolo´gica y los resulta-
dos demostraron que visitar los museos puede contrarrestar los primeros sı´nto-
mas de la enfermedad. Adema´s llevar a los pacientes a los lugares donde semues-
tra la belleza es tambie´n una manera de comunicarles que no esta´n segregados y
que su vida continua.
7.2.2. El teatro
El proceso de participacio´n en una obra de teatro puede suponer un estı´mulo
importantı´simo para los enfermos de alzhe´imer, ya que es una forma muy eficaz
de preservar al ma´ximo las capacidades intelectuales que todavı´a conservan.
La Fundacio´n catalana “Pere Tares” lleva ma´s de diez an˜os organizando unos
talleres en los cuales los enfermos, junto con sus familiares participan en todas las
fases de preparacio´n de la puesta en escena de una obra de teatro, desde el disen˜o
hasta la eleccio´n del vestuario y la estructura y redaccio´n del guio´n. Con la par-
ticipacio´n activa de todos, los profesionales desarrollan estrategias para trabajar
todas aquellas capacidades y habilidades que el enfermo todavı´a conserva y que
incluso, en muchos casos, e´l mismo desconoce.
Por otra parte, en los talleres se emplean diversas dina´micas de estimulacio´n
emocional, afectiva y cognitiva que permiten que los actores evoquen recuerdos
de su vida; fundamentalmente de su infancia y juventud, ya que es la memoria
ma´s remota la que mejor se conserva en las primeras fases de la enfermedad.
El montaje de la obra de teatro es tambie´n una oportunidad para dar a conocer
a los familiares, te´cnicas paramejorar la comunicacio´n con el paciente y ayudarles
a comprender las diferentes etapas de la enfermedad.
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El presidente de la Hearhstone Alzheimer Care describe el proceso de elabo-
racio´n de la obra de teatro A quien pueda interesar. Esta obra fue impulsada por
la geronto´loga y escritora de teatro, Maureen Matthews. En entrevistas grupales
con enfermos de alzhe´imer, Maureen fue recopilando sus palabras, pensamien-
tos y expresiones. Despue´s, con la ayuda del actor, director y trabajador social,
Lauren Volkmer, lo fundio´ todo hasta crear una obra de teatro que finalmente
representaron miembros de esos mismos grupos.
Gracias a este intenso modo de expresio´n, los enfermos pudieron comunicar
las emociones relacionadas con su enfermedad, su experiencia y sus miedos y
como viven con todo ello. La obra fue representada en Nueva York en 2006 en la
Conferencia de la Asociacio´n para el Alzheimer en fase temprana. Al termino de
una de las representaciones de A quien pueda interesar, un miembro del pu´blico
expreso´ claramente el papel que representan estas obras de teatro en la vida de
las personas con alzhe´imer: ((Gracias por decir lo que todos estamos intentando
decir. Tengo alzhe´imer y todavı´a estoy vivo. Tengo sentimientos, pensamientos y
la necesidad de expresarme y seguir comprometido con la vida))
7.2.3. La mu´sica
La idea de que las canciones y melodı´as pueden evocar memorias de perso-
nas, lugares y momentos de nuestro pasado no es nueva, pero Peter Janata (2001:
121-140), profesor de psicologı´a en el Centro para la Mente y el Cerebro de la
Universidad de California ha averiguado el por que´. Sus investigaciones se basan
en descubrimientos anteriores en las que los pacientes de Alzheimer, que tienen
dificultades con su memoria, responden a la mu´sica. Despue´s de trazar las coor-
denadas de la actividad cerebral de un grupo de individuos mientras escuchaban
mu´sica, Janata noto´ actividad en la corteza medial prefrontal, un a´rea ubicada
justo tras la frente. La corteza prefrontal es el centro del cerebro ma´s fuertemente
implicado con cualidades como la sensibilidad, la inteligencia humana general y
la personalidad.
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Los descubrimientos de este investigador podrı´an explicar, al menos en par-
te, por que´ la mu´sica es capaz de provocar fuertes respuestas en pacientes con
alzhe´imer, cuyas memorias esta´n devastadas. La zona dorsal del co´rtex prefrontal
medial es, curiosamente, una de las que ma´s tarde se atrofian en estos enfermos y
tal vez por eso escuchar una melodı´a de antan˜o desate en sus cabezas emociones
y recuerdos.
De modo que la participacio´n en coros o la creacio´n de grupos de enfermos
unidos para cantar o escuchar mu´sica es una iniciativa basada en estas investiga-
ciones y en las te´cnicas de reminiscencia que ayudan a los pacientes a estimular
la memoria remota y emocional adema´s de fomentar la percepcio´n de su propia
identidad.
La mu´sica se ha demostrado, pues, como un instrumento valido para ejercitar
las habilidades que todavı´a se conservan y que, incluso, pueden ser desconocidas
por el propio enfermo. Por ello, esta actividad llega a generar una gran alegrı´a en
e´ste quien de repente descubre una nueva forma de expresio´n que ahora tiene la
oportunidad de experimentar y disfrutar.
Un buen ejemplo de la utilizacio´n de la mu´sica como terapia no farmacolo´gica
para los enfermos de alzhe´imer se puede ver en Las voces de la memoria, un docu-
mental sobre el alzhe´imer y el poder terape´utico de la mu´sica que sigue los pasos
un grupo musical integrado por treinta personas aquejadas de esta enfermedad.
El documental narra la historia del coro desde su nacimiento hasta su actuacio´n
en el Palau de la Mu´sica de Valencia ante cientos de personas. Rodado durante
meses, es el relato del enorme esfuerzo realizado por los enfermos, y tambie´n por
todo su entorno, para lograr que estas personas aquejadas de una demencia que
progresivamente destruye su memoria, sus habilidades cognitivas y sociales, in-
cluso la capacidad de leer y hablar, logren realizar armoniosamente un concierto
ante cientos de personas.
La mu´sica se convierte en una aliada inesperada que permite, en un ambiente
relajado y con un objetivo terape´utico como prioridad, recuperar la identidad y
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las emociones, que se van perdiendo con la enfermedad, pero que de algu´n modo
perviven adheridas a la mu´sica y que regresan con el canto, el ritmo y el baile.
Canciones populares, un himno go´spel o complejos ejercicios polifo´nicos salen
de las bocas de unas personas que han encontrado una vı´a de expresio´n artı´stica
que les hace sentirse creativos y felices.
7.2.4. La poesı´a
En las primeras fases de la enfermedad el familiar o el cuidador pueden inten-
tar recordar, con el enfermo, pequen˜os poemas o versos que fueron aprendidos en
la infancia. Los inicios de la enfermedad afectan a la memoria a corto plazo, pero
se tarda mucho en olvidar lo que se aprendio´ de nin˜o, por eso en muchos casos,
una vez iniciada la primera estrofa, es muy posible que el enfermo acabe de reci-
tar todo el poema. Ello le reportara una inmensa satisfaccio´n que compartira´ con
su acompan˜ante.
Por otra parte, si se le dedica un poco de tiempo, cualquier persona que se
ocupa del enfermo puede escribir poesı´a de forma conjunta con e´l. Tan solo se
trata de saber escuchar con atencio´n, dejando que el enfermo ordene tranquila-
mente sus pensamientos y sentimientos y encuentre las palabras que busca. La
labor del ayudante consistira´ en registrar las palabras elegidas por el enfermo y
escribirlas con caracteres muy grandes para mostra´rselas ma´s adelante. La rima
es muy difı´cil que surja, pero si es posible encontrar alguna caracterı´stica poe´tica
sobre todo si el enfermo ha utilizado meta´foras, au´n sin ser consciente de ello.
Finalmente, una vez eliminados los elementos irrelevantes, es muy posible que
si el acompan˜ante es un buen observador, sepa captar el motivo principal que el
enfermo querı´a mostrar; y, aunque sea simplemente un texto en prosa, es muy
posible que posea la intensidad suficiente que lo convierta en poesı´a,
Hay un ejemplo muy ilustrativo, que es el de Carmen Sierra. Esta mujer es
capaz de recitar un cuento de Garcı´a Lorca que aprendio´ hace ma´s de 50 an˜os,
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pero a veces le cuesta recordar do´nde tiene guardada la ropa. Carmen Sierra tiene
82 an˜os y esta´ diagnosticada de alzhe´imer en una fase inicial. Su a´nimo es no
dejarse derrotar por la enfermedad. “Luchare´ para impedir que avance”, dice con
teso´n esta mujer de Guernika que conquista con sus versos a cuantos tienen el
privilegio de escucharla. Hasta hace dos an˜os, Carmen ejercı´a de cuenta cuentos
en centros de mujeres. Su arte le ha hecho merecedora de ma´s de un premio,
aunque modestamente dice que se debe no tanto a co´mo lo cuenta sino a que lo
hace en verso. En cualquiera de los casos, da gusto oı´rla. Cuando llego´ al centro de
apoyo a los enfermos y familiares de Alzheimer en busca de respaldo se quedaron
ato´nitos al escucharle. Ahora trabajara´n con ella para evitar que la enfermedad le
prive de esta gran aficio´n.
Los inicios de la enfermedad afectan a la memoria a corto plazo, pero se tarda
mucho en olvidar lo que se aprendio´ de joven, por eso, Carmen puede recitar
cuentos, pero a veces no recuerda en que´ cajo´n guarda la ropa interior.
((Aprendı´ a recitar con Sandro Carreras, un profesor catala´n que tuvimos
escondido en casa. Era del Ateneo y mis tı´as, ma´s bien de izquierdas, lo
trajeron para evitar que acabara en la ca´rcel)), relata. ((Un dı´a, al verme
cantar, le gusto´ mi voz y dijo que me querı´a ensen˜ar a recitar. e´l era un
rapsoda profesional. Estuvo an˜o y medio y me ensen˜o´ mucho)). Carmen no
tiene ninguna dificultad para volver al pasado y rememorar este y otros
episodios de su vida. Fue hace poco ma´s de un an˜o cuando noto´ los prime-
ros sı´ntomas de lo que le ocurre. ((Se me olvidaban cosas cotidianas que
hacı´a a diario)). Ası´ que fue al me´dico pensando, como piensan equivoca-
damente muchos ancianos, en que tenı´a ma´s que ver con sus 82 an˜os que
con el alzhe´imer. Al confirmarle el diagnostico, uno de sus hijos le dijo:
((Que´ quieres que te diga, se´ que vas a luchar)) y ahı´ sigue resucitando a
Garcı´a Lorca.
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7.2.5. La fotografı´a
La fotografı´a como evocadora de recuerdos, vivencias y experiencias quemar-
can toda una vida se puede convertir en una estupenda herramienta de trabajo
con el enfermo.
La terapia de reminiscencia esta basada en esta capacidad de evocacio´n; el en-
fermo con ayuda del cuidador o del terapeuta puede confeccionar un diario fo-
togra´fico sobre su vida que le permite tener una permanente referencia temporal
sobre su pasado. Actu´a, entre otras, sobre una de las alteraciones ma´s significa-
tivas de la pe´rdida de memoria en el paciente con alzhe´imer: el deterioro de la
memoria episo´dica. Resulta de fa´cil aplicacio´n, y es habitualmente empleada por
cuidadores profesionales que realizan su trabajo en el domicilio del enfermo.
Segu´n un estudio de investigadores de la Boston University School of Medici-
ne publicado en la revista Neuropsicologı´a de mayo de 2009, se ha observado que
el uso de fotografı´as permite a los pacientes con enfermedad de Alzheimer, en su
fase muy leve, reconocer e identificar de mejor manera un objeto que cuando se
utilizan solamente palabras. La fotografı´a aparece por su propia naturaleza unida
al recuerdo, por lo que resulta muy positivo para que incida en la memoria del
enfermo y ayude su retencio´n.
Capı´tulo 8
Conclusiones
A partir del ana´lisis de prensa, objeto de nuestra investigacio´n, hemos podido
obtener las siguientes conclusiones acerca de
a) las fuentes de informacio´n,
b) los temas que se consideran noticiosos y
c) el tratamiento divulgativo de esos contenidos, por parte del periodista espe-
cializado.
Sobre las fuentes consultadas por los periodistas, en los textos publicados du-
rante el periodo de nuestro seguimiento, podemos concluir:
1. Tanto los diarios generalistas como la publicacio´n especializada Diario Me-
dico ofrecen una informacio´n sobre la enfermedad de Alzheimer bastante
coincidente y repetitiva. Esto significa que no consultan fuentes propias,
sino que utilizan las mismas o similares.
2. A pesar de existir en Espan˜a dos centros de referencia sobre la enfermedad
-el de Salamanca y el de Vallecas (Madrid)- en tan solo tres ocasiones los
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diarios tratan de sus actividades o los citan como fuentes. Entendemos que
las actividades y servicios que estos centros ofrecen para el enfermo y para
su entorno familiar deberan ser objeto de informacio´n con mucha mayor
frecuencia.
3. La mayor parte de las referencias proceden de expertos me´dicos o de artı´cu-
los cientı´ficos publicados en revistas no espan˜olas con un gran ı´ndice de
impacto. Serı´a muy u´til para el lector que cuando se cita el artı´culo sobre
el que se basa la informacio´n, se indique no so´lo la revista sino la fecha en
que fue publicada, junto con el nombre del autor o autores y el paı´s donde
se desarrollo´ la investigacio´n. Estos detalles se han obviado con demasiada
frecuencia en las noticias que hemos seguido en nuestro estudio.
4. En cuanto al uso de Internet como recurso de bu´squeda de fuentes prima-
rias (vid. nuestra H3), sorprende que so´lo en un caso, una informacio´n se
refiera a una pa´gina internacional. Siendo la perteneciente a la Fundacio´n
Centro de Investigacio´n de Enfermedades Neurologicas(CIEN), que gestio-
na la Unidad de Investigacic¸on del proyecto Alzheimer,la ma´s citada de
todas las nacionales.
5. Como se puede comprobar en nuestro ana´lisis de prensa, gran parte de los
textos informativos sobre EA esta´n basados en press releases (notas de pren-
sa) provenientes de revistas me´dicas especializadas. Y un periodista com-
prometido con sus lectores deberı´a al menos alertar acerca de los intereses
que pueden estar detra´s de un titular demasiado optimista, en esas notas.
Las exageraciones pueden estar al servicio de muchos intereses no siempre
compatibles con el intere´s pu´blico. Y en el periodismo, antes que nada, debe
prevalecer el intere´s pu´blico.
Un buen periodista ha de buscar el equilibrio entre la claridad y el rigor y
para ello debe saber contextualizar todas las investigaciones que le llegan,
sea cual sea su origen; esforzarse en ser leal a la fuente pero sin olvidar que
es el ciudadano comu´n, lector de su publicacio´n, el destinatario fundamen-
tal de su trabajo informativo.
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6. La prensa me´dica en Espan˜a es una particularidad del sector sanitario y el
periodista no deberı´a olvidar en ningu´n momento su dependencia publici-
taria del sector farmace´utico.
Por otra parte, cada vez es ma´s frecuente (y la publicacio´n me´dica analizada
en nuestra investigacio´n es buen ejemplo), que muchos investigadores la
utilicen para dar a conocer su trabajo cientı´fico, pues de esa manera obtiene
mayor divulgacio´n (dado su cara´cter gratuito y su distribucio´n en centros
hospitalarios y consultas me´dicas de fa´cil acceso a los pacientes).
Sobre los temas que se han considerado noticiosos, durante el periodo de
nuestro seguimiento, podemos concluir:
1. Predomina el enfoque relacionado con nuevos hallazgos publicados en re-
vistas cientı´ficas. Estas noticias, sin embargo, reciben escaso seguimiento
periodı´stico. El lector queda ası´ privado de conocer la evolucio´n de un des-
cubrimiento y de saber si finalmente ha alcanzado el necesario consenso de
la comunidad cientı´fica para convertirse en un avance real.
2. En todo el periodo analizado no se han encontrado referencias en las que
se mencionen errores y fraudes cientı´ficos, que sin embargo se producen. El
positivismo cientı´fico se refleja asimismo en el hecho de que los periodis-
tas, sobre todo en el caso de Diario Me´dico, suelen cubrir la informacio´n sin
atender al contexto social, polı´tico, cultural y econo´mico en que se desarro-
lla la actividad cientı´fica.
3. Se insiste mucho en la bu´squeda de herramientas diagno´sticas para saber
que´ pacientes con problemas dememoria desarrollara´n la enfermedad. Pero
no se informa con la suficiente frecuencia de los avances en el conocimiento
de los trastornos bioquı´micos y gene´ticos que esta´n detra´s de la patologı´a.
Esto da respuesta a la hipo´tesis 3 (H3) de nuestro planteamiento inicial.
4. A pesar de la evidencia demostrada de la eficacia de las terapias no farma-
colo´gicas (TFN) enmuy pocas ocasiones se citan estas terapias como posible
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tratamiento. Esta escasa presencia provoca que las audiencias desconozcan
la dimensio´n real del tratamiento no farmacolo´gico de la EA y como luego
nos sen˜alan muchos de los entrevistados, quiza´ la responsabilidad de este
desconocimiento sea en buena parte de los medios de comunicacio´n. Pues
ellos, junto a las empresas farmace´uticas, contribuyen a perpetuar la idea de
que so´lo medicalizando al enfermo se puede lograr disminuir las diferentes
manifestaciones de la enfermedad
5. Gran parte de las informaciones que se presentan sobre la EA, hacen men-
cio´n a algunas causas conocidas que la provocan. Entre las causas ambien-
tales podrı´an estar implicados factores como la hipertensio´n, el colesterol
alto, la obesidad, la falta de ejercicio o la escasa actividad mental. Todos
estos factores pueden ser perfectamente modificables y por ello los perio-
distas podrı´an contribuir a difundir en mayor medida la idea de que cada
ciudadano puede realizar una importante prevencio´n de la enfermedad, si
minimiza estos ha´bitos o comportamientos de riesgo,
6. Como pudimos comprobar en nuestro seguimiento, la prensa no puede de-
jar de hacerse eco de los numerosos sucesos en los que, desgraciadamente,
es protagonista el enfermo de alzhe´imer: accidentes, desapariciones, ma-
los tratos, estafas, suicidios o muertes por inanicio´n. Pero los profesionales
podrı´an aprovechar, en grado mayor a como lo hacen hoy en dı´a, estas oca-
siones para dar a conocer los diferentes recursos sociales, asistenciales y
jurı´dicos que en muchos casos, si hubiesen sido conocidos por el entorno
del enfermo, podrı´an haber sido utilizados y se habrı´a evitado este tipo de
sucesos drama´ticos que el lector parece percibe como inevitables.
7. Adema´s, y como advierten algunos profesionales vinculados con la EA en-
cuestados por nosotros, el periodista sanitario puede informar con mayor
frecuencia acerca de la importante ayuda que muchos profesionales ofrecen
a los enfermos y a sus familiares. A menudo psico´logos, psiquiatras, fisio-
terapeutas, ayudantes te´cnico sanitarios, trabajadores sociales o terapeutas
ocupacionales desarrollan su trabajo con enfermos de alzhe´imer y sin em-
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bargo se consideran escasamente representados en el tratamiento informa-
tivo del alzhe´imer. Esta es nuestra respuesta a la hipo´tesis 5 (H5) que nos
planteamos inicialmente.
8. La EA no es una enfermedad como cualquier otra, fundamentalmente por-
que el propio enfermo acaba perdiendo conciencia de serlo, de modo que
la informacio´n que se ofrece de esta enfermedad no va dirigida a e´l sino a
su entorno. Pero este entorno es cada vez ma´s amplio, no so´lo por el mayor
nu´mero de diagno´sticos sino por el tambie´nmayor nu´mero de profesionales
dedicados a su investigacio´n, atencio´n y cuidados. Son todos ellos los que,
junto a los familiares pro´ximos al enfermo son los principales receptores de
la informacio´n que se ofrece sobre dicha enfermedad.
Y sin embargo, en muy pocas ocasiones se muestran textos periodı´sticos
que hagan mencio´n a un posible enfoque polı´tico de la enfermedad, a pesar
de ser considerado por todos los expertos un problema familiar, social y
econo´mico de grandes dimensiones. Estas conclusiones dan respuesta a la
H1, sobre el nu´mero de referencias publicadas en los diarios.
9. Mientras no exista un tratamiento curativo, la evolucio´n natural de la EA
conduce, al cabo de los an˜os, a una situacio´n de gran dependencia; pero
hasta llegar a esa situacio´n de absoluta necesidad de los otros para sobrevi-
vir, la intensidad del apoyo que se presta al paciente debe ir adapta´ndose a
cada estadio de la enfermedad, salvaguardando su persona y dignidad en
todo momento, y encontrando el equilibrio en los principios bioe´ticos ba´si-
cos. Y este proceso gradual deberı´a ser objeto de informacio´n periodı´stica
con mayor frecuencia, resaltando sobre todo la atencio´n a la vulnerabilidad
y fragilidad propias de la persona con EA y al sentido de solidaridad en su
entorno no so´lo familiar sino social y polı´tico.
Sobre la tarea divulgativa del periodista especializado, podemos concluir:
1. Una de las principales diferencias del periodismo sanitario con otras seccio-
nes del perio´dico, desde la cultura a la polı´tica, es que los profesionales de
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la informacio´n no esta´n en muchos casos a la altura de sus fuentes. Existe en
no pocos casos, segu´n hemos podido comprobar, una distancia importante
entre los profesionales me´dicos y los periodistas de informacio´n me´dica y
sanitaria. Esta disparidad de conocimiento dificulta que el periodista pueda
cuestionar el discurso del me´dico o el cientı´fico y encajarlo debidamente en
un contexto ma´s amplio. Buena parte del periodismo se queda, en el mejor
de los casos, en simple difusio´n, porque no puede aspirar a una lectura ma´s
crı´tica de la informacio´n que le llega de las fuentes. Explicar la complejidad
de una enfermedad como el alzhe´imer no es tarea fa´cil, porque es un cam-
po extremadamente te´cnico, repleto de te´rminos ininteligibles para el lector
medio. So´lo desde una formacio´n continua y una posicio´n independiente
puede aquı´ hacerse un verdadero periodismo especializado, capaz de selec-
cionar las mejores fuentes, de contextualizar con ellas el trabajo cientı´fico
y de averiguar las contradicciones, incertidumbres e intereses que, como
cualquier otra actividad humana, la tarea investigadora puede tener.
2. Por otra parte, Internet ha creado la facilidad de publicar, la inmediatez y la
abundancia informativa. Y como en las redacciones falta tiempo y medios
para hacer buen periodismo, por efecto de la crisis, muchos investigadores
y especialistas me´dicos han decidido prescindir de los intermediarios pe-
riodistas para dirigirse al pu´blico utilizando el nuevo medio. El resultado
es que al ciudadano le resulta difı´cil distinguir el artı´culo riguroso y desin-
teresado del simplemente correcto, o ni siquiera eso. Esta´ muy bien conocer
las grandezas de la Ciencia, pero tambie´n en necesario conocer sus riesgos
y miserias. Y esa es tambie´n unas de las misiones fundamentales del perio-
dismo especializado.
3. Ma´s de la mitad de los encuestados opina que la informacio´n que se ofre-
ce sobre el alzhe´imer carece de rigurosidad y en muchas ocasiones genera
falsas expectativas entre los enfermos y sus familiares. Ello provoca con fre-
cuencia una clara desconfianza hacia el trabajo periodı´stico en general, no
haciendo distincio´n en cuanto al medio, o a los buenos o no tan buenos
periodistas.
293
4. Para la totalidad de los colectivos consultados, la confesio´n publica de Pas-
qual Maragall y su difusio´n por la prensa ha supuesto un importante cam-
bio en la percepcio´n social de la enfermedad. Se ha pasado del descono-
cimiento y la ocultacio´n de hace an˜os a la concienciacio´n y a tratar de en-
contrar nuevas formas de vivir con ella que faciliten su integracio´n en la
sociedad y haga ma´s fa´cil para sus cuidadores y familiares su ayuda y aten-
cio´n.
5. De una u otra forma, el colectivo del personal sanitario y asistencial con-
sultado nos sen˜ala la importancia de informar acerca de las graves conse-
cuencias personales y sociales de la enfermedad para que la sociedad sea
consciente de la necesidad de generar muchos ma´s recursos para luchar
contra la enfermedad.
Algunas respuestas de este colectivo, y aquı´ coinciden con los investiga-
dores, alertan sobre los excesivos intereses comerciales de la industria far-
mace´utica. Ellos podrı´an ejercer su influencia sobre determinados periodis-
tas, incita´ndoles a informar con excesivo optimismo de algunos hallazgos
farmacolo´gicos todavı´a en las primeras fases de la investigacio´n y a gene-
rar, ası´, unas esperanzas que frecuentemente acaban trunca´ndose. De modo
que el periodista debera´ ser cauto a la hora de difundir investigaciones so-
bre fa´rmacos que no han culminado el proceso de experimentacio´n para no
ser tachado (merecidamente), de co´mplice de ambiciosos intereses de las
compan˜ı´as farmace´uticas.
Es destacable que en muy pocos casos se recuerde una informacio´n escrita
que se considere haya podido ser u´til, bien para los enfermos o para sus
familiares.
6. Los familiares y las asociaciones (AFAS) que los representan desean ser
consultados por el periodista cuando este aborda una informacio´n sobre la
enfermedad; pero al mismo tiempo confiesan sentirse groseramente utiliza-
dos, cuando son citados como fuente informativa.
En el ana´lisis de prensa sometido a nuestro estudio pudimos comprobar
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la justeza de esta crı´tica, ya que so´lo en dos casos este colectivo fue citado
por el periodista como fuente de informacio´n y adema´s en muy escasas
ocasiones se destaco´ su importante labor de ayuda y asesoramiento para el
enfermo y sus familiares.
7. Los expertos e´ticos y jurı´dicos consultados consideran fundamental que to-
dos aquellos aspectos que se refieran a los derechos humanos del enfermo
de alzhe´imer fuesen tratados con mucha mayor frecuencia. Las diferentes
fases por las que pasa la enfermedad de Alzheimer plantean diferentes res-
puestas en el campo e´tico y jurı´dico y el periodista debe intentar darlas a
conocer a sus lectores. Deberı´a, pues, interrogarse acerca de que´ conductas
sociales con respecto a los enfermos tendrı´an quemodificarse o que´ conduc-
tas asistenciales o sanitarias pueden contribuir poderosamente a modificar
su experiencia vital con la enfermedad, en el sentido de hacer ma´s digna su
existencia y menos solitaria la de sus familiares.
8. El colectivo de los investigadores considera necesario un mayor conoci-
miento de la complejidad de la enfermedad por parte del periodista para
que la informacio´n que ofrezca sobre los posibles avances de su labor in-
vestigadora se ajuste con precisio´n y rigor a la realidad, evitando ofrecer
titulares generadores de falsas esperanzas que solo provocan sufrimiento
en los enfermos y sus familiares.
Entendemos que serı´a deseable tanto para este colectivo como para el resto
de la sociedad que se diese a conocer con mayor amplitud y exactitud el
trabajo investigador que se viene realizando sobre la EA en nuestro paı´s.
9. Por otra parte, un buen nu´mero de investigadores nos indican la importan-
cia de concienciar a la sociedad de la necesidad de diagnosticar la enferme-
dad antes de que se manifiesten los sı´ntomas. Este diagnostico temprano
podrı´a suponer un gran retraso en el desarrollo de la enfermedad, ası´ como
un ahorro muy sustancial para el Sistema Nacional de Salud. Actualmente,
los primeros progresos en este tipo de diagno´stico se encuentran en biomar-
cadores presentes en el cerebro que permiten detectar que un individuo se
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encuentra en una primera fase de deterioro cognitivo, o lo que podrı´a ser la
antesala del alzhe´imer
10. Los periodistas, y ma´xime si trabajan en campos especializados como en
este caso, sostienen que la consulta de fuentes fidedignas es fundamental
para el mejor desempen˜o de su trabajo, que no es otro que el de transmitir,
despue´s de haberla comprendido y criticado, la informacio´n procedente de
fuentes expertas a la opinio´n pu´blica.
Todos los periodistas encuestados coinciden en sen˜alar como principal fuen-
te informativa, por un lado, las revistas cientı´ficas y, por otro, las asociacio-
nes de familiares.
11. Las necesidades que la enfermedad genera resultan cada vezma´s apremian-
tes y ma´s ahora que la moratoria de la Ley de Dependencia ha puesto de
nuevo en evidencia la gran carga emocional y econo´mica que de nuevo re-
cae es su mayor parte sobre el propio enfermo y su familia. Apelar a la
sociedad para que se sienta solidaria con el problema de muchas familias
es una obligacio´n e´tica del periodista especializado en salud que en ningu´n
caso debera´ eludir.
12. La enfermedad de Alzheimer se curara´, sin duda. Quiza´s ma´s porque se
anticipe el diagno´stico antes de que aparezcan los sı´ntomas y se pare su
progresio´n. Pero lamentablemente, y en eso todos los expertos consultados
coinciden, se tardara´ tiempo.
El conocimiento desde la gene´tica y la biologı´a molecular parece ser el ca-
mino que pueda llevar a alguna parte del saber en Medicina y que hoy so´lo
dibuja complejidad y desconocimiento. Los retos del ser humano para sa-
ber, desde siempre, han parecido inalcanzables; pero finalmente se logran
avances que un dı´a se consideraron irrealizables.
Hoy el optimismo no puede abandonarnos. Debemos poder seguir confian-
do en la Ciencia y en sus avances y la tarea del buen periodista consiste,
tambie´n, en ser capaz de trasmitir esta esperanza
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Una u´ltima reflexio´n
Un profesional de la Comunicacio´n y ma´s si es un periodista especializado en
salud tiene, ante la enfermedad de Alzheimer, su ma´s irrenunciable reto. Ajeno a
su protagonismo, el enfermo es ma´s que nunca, el mejor y ma´s puro receptor. En
el centro de su desmemoria nos situamos frente a una nueva inocencia, ante su
virginidad podemos analizar en su sentido ma´s profundo el fascinante proceso
de la comunicacio´n humana.
Desprovisto de artilugios, definitivamente sin recuerdos, cada instante, cada
segundo supone un nuevo instante un nuevo segundo, vacı´o por completo de
otros instantes y de otros segundos. Ya no existen las raı´ces del pasado ni los
senderos del futuro. Cada dı´a una nueva vida sin ningu´n tipo de lastre.
Solo el presente entre e´l y nosotros; el desafı´o de que se sienta acompan˜ado,
protegido, entendido, ayudado, amado. . . , y todo sin la presencia de sus palabras
y el sinsentido de las nuestras. Y su sonrisa sin dientes y sin sonido nos dice que
nuestro mensaje transformado en caricia, beso, tacto, abrazo es para e´l o para ella,
absolutamente nı´tido y mucho ma´s elocuente que cualquiera de las palabras que
cada dı´a oı´mos sin escuchar y que cada dı´a pronunciamos hue´rfanas de caricias,
vacı´as de ternura, simplemente ruidos carentes de utilidad para comunicarnos,
irremediablemente este´riles para vivir.
Convencidos, por fin, de que el mejor acto de comunicacio´n, el ma´s autentico
es el que brota, aun sin quererlo, sin que nuestro cerebro lo ordene; del roce de
una piel contra otra piel. Y ese milagro sin dioses y sin demonios es lo que nos
hace seguir deseando la vida incluso aunque hayan desaparecido las palabras.
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Identidad y perfil de los investigadores encuestados
Agu¨era Ortiz, Luis.
Profesor Asociado de Psiquiatrı´a, Universidad Complutense. Investigador Se-
nior de la Unidad Multidisciplinar de Apoyo de la Unidad de Investigacio´n Pro-
yecto Alzheimer de la Fundacio´n Reina Sofı´a / Fundacio´n CIEN
Respecto a la actividad cientı´fica, es autor dema´s de cien ponencias en congre-
sos nacionales e internacionales. Ha publicado numerosos artı´culos cientı´ficos en
revistas nacionales y extranjeras, ma´s de 20 capı´tulos de libros y ma´s de 10 libros
como primero o u´nico autor, fundamentalmente en el campo de la Psiquiatrı´a
Geria´trica y la Demencia.
Es editor del tratado “Psiquiatrı´a Geria´trica”, Editorial Elsevier, que es el prin-
cipal libro de la especialidad en lengua espan˜ola y que ya conoce dos ediciones.
En el campo de la Demencia es autor de los libros: “Demencia. Una aproxima-
cio´n pra´ctica” y “Alzheimer: 100 preguntas”. Tambie´n es el Director de la revista
“Psicogeriatrı´a” Como investigador ha participado o disen˜ado diversos ensayos
clı´nicos y trabajos de investigacio´n, fundamentalmente en el campo de la psico-
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geriatrı´a, la depresio´n y las demencias.
A´lamo Gonza´lez, Cecilio.
Doctor en Medicina. Catedra´tico de Farmacologı´a. Universidad de Alcala´ de
Henares. Madrid. Es considerado un experto en el tratamiento farmacolo´gico del
alzhe´imer.
Alvarez-Linera, Juan.
Neurorradio´logo Jefe de Seccio´n de Neurorradiologı´a del Hospital Ruber In-
ternacional de Madrid. Director del Departamento de Neuroimagen: de la Fun-
dacio´n CIEN. Especialista en Radiodiagno´stico. Tı´tulo Europeo de Cualificacio´n
en Neurorradiologı´a. Jefe de Seccio´n de Neurorradiologı´a del Hospital Ruber In-
ternacional. Profesor asociado del Dpto. de Anatomı´a de la Facultad de Medici-
na, Universidad Complutense. Profesor colaborador de Postgrado del Dpto. de
Anatomı´a de la Facultad de Medicina de la UAM. Considera la neuroimagen un
instrumento primordial para el diagnostico asintoma´tico o prodro´mico de la EA
que en su opinio´n podrı´a retrasar significativamente la evolucio´n de la enferme-
dad y evitar que el enfermo llegue a alcanzar fases de la enfermedad mucho ma´s
invalidantes.
Anaya Ferna´ndez - Lomana, Fernando.
Cirujano - jefe de la Seccio´n de Afe´resis Terape´utica del Hospital GregorioMa-
ran˜o´n (Madrid). Investiga acerca del tratamiento de la EA con recambio plasma´ti-
co con albu´mina al 5% (Plasmafe´resis). La afe´resis consiste en la extraccio´n en
la circulacio´n de la sangre de los elementos y mole´culas que condicionan o per-
petu´an una enfermedad. Se trata de un tratamiento utilizado en enfermedades de
depo´sitos, es decir en las que dejan estos elementos en la sangre, como es el caso
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del alzhe´imer. La plasmafe´resis (PF) se presenta como un enfoque novedoso para
el tratamiento de la EA, basa´ndose en la eliminacio´n del plasma del A. Teniendo
en cuenta el hecho de que el 90% del A circulante esta´ unido a la albu´mina y el
potencial de movilizacio´n del A del plasma a trave´s de la PF, podrı´a, a su vez,
traducirse en una movilizacio´n del A del cerebro y, en consecuencia, conducir a
una mejora de las funciones cognitivas del paciente.
A´vila de Grado, Jesu´s.
Centro de Biologı´a Molecular CSIC. Su trabajo se centra en el estudio de los
procesos neurodegenerativos cuyo paradigma puede ser la enfermedad de Alz-
heimer. Premio en 2004 Premio Nacional de Investigacio´n Santiago Ramo´n y Ca-
jal por morfologı´a y funcionalidad de las neuronas, en procesos neurovegetativos
como la enfermedad de Alzheimer. Se considera uno de los mayores expertos en
EA. Actualmente es el director del CIBERNED.
Azkoitia, Jose´ Miguel.
Director cientı´fico de Fatronik - Tecnalia empresa dedicada a la investigacio´n
de la tecnologı´a que suponga un apoyo para los posibles problemas generados
por el envejecimiento. Las a´reas en las que Fatronik ha enfocado su investigacio´n
son:
La vida en el hogar y el acondicionamiento de las viviendas para que la vida
sea segura, co´moda y lo ma´s independiente posible a partir de un alto grado de
automatizacio´n y disen˜o.
La prevencio´n de la dependencia, enfocada a desarrollar una serie de dispo-
sitivos que inciten a las personas mayores a realizar entrenamientos diarios para
ejercitar todo el aparato locomotor en general. La prevencio´n de la demencia, en-
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focada a crear una especie de espacios lu´dicos para el entrenamiento intelectual
preventivo, que permitan que de la misma forma que cada man˜ana se pueda rea-
lizar un paseo y ejercicio mentales.
La rehabilitacio´n de la capacidad motora, enfocada al desarrollo de artefac-
tos que permitan el movimiento a personas aquejadas por lesiones fı´sicas o neu-
rolo´gicas, de manera que puedan recuperar la ma´xima capacidad de movimiento
posible o compensar las secuelas de la lesiones que producen la discapacidad (P.
ej. trajes robotizados o sillas de ruedas que se desplazan con un ligero movimien-
to de cabeza).
La neuro-rehabilitacio´n, enfocada a desarrollar tecnologı´a que ayude a que el
declinar cognitivo, que en su ma´xima expresio´n conduce al alzhe´imer, sea lo ma´s
lento posible.
Barbero, Elizabette.
Fundacio´n Instituto Gerontolo´gico Matia-INGEMA. Licenciada en Psicologı´a
por la Universidad Pu´blica del Paı´s Vasco. Su trayectoria laboral ha estado cen-
trada en el apoyo psicosocial con personas mayores, siendo monitora en diversos
Centros Residenciales y centros de dı´a. Asimismo, ha trabajado impartiendo talle-
res de memoria en hogares de jubilados y pisos tutelados para personas mayores.
Ha trabajado en Fundacio´n Ingema realizando diversos proyectos nacionales e
internacionales relacionados con la salud y las emociones de las personas mayo-
res y sus cuidadores.
Camins Espuny, Antonio.
CIBERNED Departamento de Farmacologı´a y Quı´mica Terape´utica. Facultad
de Farmacia. Universidad de Barcelona. Dirige el Grupo de investigacio´n en In-
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vestigacio´n y Neurodegeneracio´n (GREN, por sus siglas en Catala´n) que se centra
en los mecanismos de muerte neuronal en el envejecimiento y en enfermedades
neurodegenerativas en base a diversosmodelos in vitro y in vivo. El objetivo prin-
cipal en la actualidad es el estudio de las cinasas dependientes de cı´clicas (CDKs)
como moduladores de estos procesos. Los resultados obtenidos sugieren que los
inhibidores de las CDKs pueden constituir una terapia potencial en el tratamiento
de la enfermedad de Alzheimer. Por otro lado, ya que esta clara la implicacio´n de
los radicales libres en la muerte neuronal asociada al envejecimiento y las enfer-
medades neurodegenerativas, es de especial intere´s el estudio de antioxidantes
como la melatonina o resveratrol para prevenir o retrasar la muerte neuronal.
De Ceballos, Maria Luisa.
Departamento. de Neurobiologı´a Celular, Molecular y del Desarrollo y CI-
BERNED Instituto Cajal, CSIC. El grupo investigador que dirige estudia la toxi-
cidad del beta-amiloide (A) tanto in vitro como in vivo, como modelos expe-
rimentales. En ratas inyectadas de forma repetida con A han descrito cambios
similares a los que ocurren en la EA. Actualmente esta´n interesados en la poten-
cialidad terape´utica de los cannabinoides, ya que tienen propiedades neuropro-
tectoras y anti-inflamatorias. Habiendo comprobado marcadas alteraciones en la
localizacio´n, expresio´n y funcionalidad de los receptores cannabinoides en la EA.
Llegando a mostrar que los cannabinoides previenen la activacio´n microglial y la
neurodegeneracio´n inducida por el A in vitro e in vivo.
De Felipe Oroquieta, Javier.
Dirige un grupo de investigacio´n en el Instituto de Neurobiologı´a Ramo´n y
Cajal, perteneciente al Consejo Superior de Investigaciones Cientı´ficas (CSIC). Ha
sido el primer cientı´fico espan˜ol en recibir el prestigioso premio Krieg Cortical
Kudos del Cajal Club de Estados Unidos y colaboro´ con la NASA para estudiar
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el efecto de las condiciones del espacio sobre el cerebro. En la actualidad se de-
dica al estudio microanato´mico de la corteza cerebral humana, para conocer las
alteraciones relacionadas con el Alzheimer, la epilepsia o la esquizofrenia. No se
cansa de insistir en que la educacio´n, principalmente durante los primeros an˜os
de vida, es fundamental en el desarrollo posterior de las personas.
Dobato Ayuso, Jose´ Luis.
Neuro´logo. Fundacio´n Centro de Investigacio´n Enfermedades Neurolo´gicas
(Fundacio´n Cien). Forma parte del a´rea de Unidad Multidisciplinar de Apoyo.
La actividad ba´sica inicial de esta a´rea consiste en la valoracio´n multidisciplinar
(clı´nica y sociodemogra´fica) de los 135 pacientes que permanecen en el Centro
Reina Sofı´a en re´gimen de internamiento (Unidades de Vida) y de los 22 pa-
cientes que asisten al Centro de Dı´a. El objetivo de esta actividad es establecer
y recoger variables clı´nicas, psicolo´gicas y sociodemogra´ficas que permitan una
posterior correlacio´n y ana´lisis respecto de otras variables (analı´ticas, gene´ticas,
histopatolo´gicas y de neuroimagen).
Ferrer, Isidro.
Investigador principal del grupo CIBERNED del Hospital Universitario de
Bellvitge (Barcelona).
Frank, Ana.
Neuro´loga. Jefa de seccio´n del Servicio de Neurologı´a del Hospital La Paz.
Lidera el grupo de trabajo ’Demencias de la Comunidad de Madrid’(Demcam),
que elabora un estudio clı´nico cuyo objetivo es crear un mapa de prediccio´n de
riesgo de alzhe´imer
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Gil Bea, Francisco Javier.
Investigador del CIMA en el campo de los mecanismos moleculares que sub-
yacen a los factores de riesgo de la enfermedad de Alzheimer.
Linazasoro, Gurutz.
Director cientı´fico de CITA- Alzheimer, Centro de Investigacio´n y terapias
Avanzadas de San Sebastia´n, cuyo proyecto Guipu´zcoa Alzheimer pretende iden-
tificar marcadores gene´ticos a trave´s de uno de los ma´s avanzados sistemas en
neuroimagen; un esca´ner de 3 teslas (Los utilizados habitualmente en hospitales
son de 1,5).
Lo´pez Guerrero, Jose´ Luis.
Director de Polı´tica Cientı´fica del Centro de Biologı´a Molecular Severo Ochoa
(CBMSO). Profesor Titular de Microbiologı´a en el Departamento de Biologı´a Mo-
lecular de la Universidad Auto´noma de Madrid (UAM), investigador y director
del Departamento de Cultura Cientı´fica del Centro de Biologı´a Molecular Severo
Ochoa (CBMSO) y colaborador de diferentes programas de cultura cientı´fica en
radio, prensa y televisio´n. La publicacio´n de varios libros sobre temas cientı´ficos
para la ciudadanı´a han hecho de JAL uno de los mejores divulgadores cientı´ficos
de Espan˜a. Desde 2006 y hasta finales del 2009 JAL creo´, organizo´ y dirigio´, por
peticio´n directa del entonces Rector de la UAM, A´ngel Gabilondo, la Unidad de
Cultura Cientı´fica de la UAM (UCCUAM).
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Marı´n, Oscar
Neurobio´logo de la Unidad de Desarrollo Neurobiolo´gico del Instituto de
Neurociencias deAlicante(UHM-CSIC) , es el miembroma´s joven del Comite´ Cientı´fi-
co del Consejo Europeo de Investigacio´n (ERC), formado por 22 prestigiosos in-
vestigadores. Ha sido galardonado con el Premio Rey Jaime I de Investigacio´n
Ba´sica.
Marı´n, cuyos trabajos se centran en el estudio del desarrollo del sistema ner-
vioso central, lleva casi 20 an˜os dedicado a la investigacio´n de las enfermedades
neurodegenerativas y forma parte del comite´ cientı´fico de la Fundacio´n Pasqual
Maragall A lo largo de su carrera, la labor de investigacio´n de Marı´n ha sido re-
conocida con numerosos premios, el u´ltimo de ellos el XII Premio Alberto Sols a
la mejor publicacio´n cientı´fica, concedido en 2009. Doctor en Ciencias Biolo´gicas
por la Universidad Complutense deMadrid, realizo´ estudios postdoctorales en el
Instituto de Neurobiologı´a Ramo´n y Cajal del CSIC, y posteriormente en la Uni-
versidad de California en San Francisco. En 2002 regreso´ a Espan˜a para continuar
con sus investigaciones en el Instituto de Neurociencias de Alicante.
Martı´nez Gil, Ana.
Doctora en Quı´mica Orga´nica. Instituto de Quı´mica Medica-CSIC. Juan de
la Cierva 3. Autora del libro El Alzheimer, editado por el CSIC. Editora de dos
nu´meros especiales de Mini Rev. Med. Chem. (monogra´ficos de enfermedad de
Alzheimer y de dolor neuropa´tico) y de un nu´mero especial de Current Alzheimer
Research (Congreso internacional terapia Alzheimer Hong-Kong 2008). Editora de
dos libros: GSK-3 and its inhibitors (Wiley & Sons, 2006); Medicinal chemistry of
Alzheimer disease (Transworld Reaserch Network, 2008)
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Martı´nez Martı´n, Pablo.
Doctor enMedicina. Director cientı´fico de la Unidad de Investigacio´n del ’Pro-
yecto Alzheimer’de la Fundacio´n Reina Sofı´a. Miembro del Centro de Investiga-
cio´n Biome´dica en Red sobre Enfermedades Neurodegenerativas (CIBERNED) y
del Instituto de Salud Carlos III.
Matute Almau, Carlos.
CIBERNED. Departamento de Neuriociencias. Facultad de Medicina. Univer-
sidad del Paı´s Vasco. El grupo que dirige desarrolla su trabajo cientı´fico en el
campo de las enfermedades degenerativas. Con respecto al alzhe´imer su objeti-
vo va dirigido a conocer la eficacia neuroprotectora de los antioxidantes. Emplea
paradigmas experimentales in vivo e in vitro que son relevantes a los procesos
neurodegenerativos y neuroprotectores, con objeto de conocer los mecanismos
moleculares alterados en las enfermedades neurodegenerativas del sistema ner-
vioso central.
Olazara´n, Javier.
Neuro´logo. Investigador en Terapias no farmacolo´gicas. Desarrolla su activi-
dad profesional en la Fundacion CIEN y en los centros de dı´a Maria Wolff
Sa´ez Valero, Javier.
Bio´logo. Instituto de Neurociencias de la Universidad Miguel Herna´ndez de
Elche (UMH) y del Centro en Investigacio´n Biome´dica en Red para Enfermeda-
des Neurodegenerativas (CIBERNED). En marzo de 2012 obtuvo un proyecto de
investigacio´n dentro de la primera convocatoria del programa europeo Joint Pro-
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gramme in Neurodegenerative Diseases (JPND). Esta iniciativa, financiada en Es-
pan˜a por el Instituto de Salud Carlos III, pretende definir a´reas estrate´gicas donde
Europa pueda liderar la investigacio´n.
Sarasa, Manuel.
Catedra´tico de Anatomı´a y Director del Laboratorio de Neurobiologı´a de la
Universidad de Zaragoza, y director cientı´fico de Araclon Biotech, empresa que
desde hace siete an˜os investiga en vacunas contra la EA. Actualmente esta´ desa-
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